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‘Il
Sommaire
Au cours des dernières années, l’Espagne a connu une augmentation importante des cas
de cancer chez les adultes. En effet, dans ce pays, le cancer représente la deuxième cause de
mortalité et la première cause de mort prématurée. De nombreux chercheurs infirmiers
démontrent un intérêt croissant pour l’étude de l’expérience de vie, liée au fait de vivre un cancer
et cela, en tenant compte non seulement de l’individu mais aussi de sa famille. En dépit de
nombreuses recherches réalisées jusqu’à maintenant sur la problématique du cancer et de
quelques études décrivant l’influence du cancer sur le vécu de la personne malade et celui de sa
famille, peu d’études qualitatives ont été menées sur l’impact de cette maladie sur les épouses
des patients atteints du cancer de la prostate.
En utilisant la théorie du caring de Watson (1989) comme toile de fond, l’objectif de
notre étude est de décrire et mieux comprendre la signification de l’expérience vécue par des
conjointes, dont le mai-i est atteint du cancer de la prostate, dans le contexte espagnol. Cinq
femmes, âgées entre 58 et 69 ans, sélectionnées selon un échantillon de convenance, ont accepté
de participer à cette étude phénoménologique, dont les données ont été analysées selon la
méthode suggére par Giorgi (1997). Cette approche a pennis de faire émerger quatre principaux
thèmes t vivre de l’angoisse au cours de la période entourant l’annonce du diagnostic de cancer;
éprouver une grande détresse, au fil des différentes phases de traitement; se consacrer
entièrement à son conjoint; et enfin, espérer des jours meilleurs.
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Les résultats de cette étude démontrent que les femmes, dont l’époux est atteint du cancer
de la prostate, vivent une expérience bouleversante, caractérisée par l’angoisse et la détresse
suscitées par cette nouvelle réalité. L’analyse des extraits d’entrevues offre des pistes pour
l’élaboration d’interventions infirmières novatrices et d’études scientifiques futures dans le
domaine psychosocial du cancer de la prostate.
Mots clés Cancer de la prostate — Expérience des épouses — Phénoménologie — Sciences
infirmières
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4CHAPITRE I
LE PROBLÈME DE RECHERCHE
5En Espagne, l’incidence du cancer a connu une augmentation importante ces dernières
aimées, surtout auprès de la population adulte. Dans ce pays, le cancer représente la deuxième
cause de mortalité et la première cause de mort prématurée. L’association espagnole contre le
cancer (2003) estime qu’un espagnol adulte sur quatre meurt des suites de cette maladie. Parmi
les types de cancer les plus fréquents chez les hommes espagnols, on retrouve le cancer de la
prostate. Ce type de cancer est le deuxième plus fi-équent après le cancer du poumon et affecte
principalement les hommes âgés de plus de 50 ans (ISCIII, 2003). Bien que des améliorations
scientifiques et technologiques aient pennis d’améliorer l’espérance de vie et la qualité de vie
des personnes atteintes de cancer de la prostate, l’annonce de ce diagnostic demeure une
expérience éprouvante en raison de la connotation douloureuse et mortelle qui est rattachée à
cette maladie (Lujan, Pàez, Lianes, Romero, Moreno, & Berenguer, 2000; Nijboer, Triemstra,
Tempelaar, Sanderrnan, & van der Boss, 1999).
Depuis les aimées 1970, de plus en plus de chercheurs ont démontré un intérêt croissant
dans l’étude de l’expérience du cancer non seulement auprès de l’individu atteint mais également
au sein de sa famille (Isaken, Thuen, & Hanestad, 2003; Speice, Harkness, Laneri, Frankel,
Rotter, Komblith, et ai, 2000). Les écrits scientifiques sur le cancer de la prostate reflètent cette
même tendance. En effet, le diagnostic du cancer de la prostate s’avère être une expérience
profondément dévastatrice et menaçante autant pour les hommes que pour leur conjointe et leur
famille à cause des nombreuses complications physiques, psychologiques et sociales.
L’étudiante-chercheuse s’intéresse particulièrement à l’expérience de vivre de conjointes d’un
homme atteint d’un cancer de la prostate.
L’expérience professionnelle que l’investigatrice a acquise dans sa pratique de soins
infirmiers oncologiques, en milieu hospitalier espagnol, lui a permis de constater que l’épouse
6d’un homme atteint du cancer de la prostate vit de nombreuses préoccupations. Cette dernière a,
d’abord et avant tout, peur de perdre son conjoint et d’avoir à faire face à un surcroît de
responsabilités conjugales et familiales. Elle vit une très grande incertitude face à l’avenir du
couple et des projets familiaux. L’investigatrice a aussi observé que ces femmes qui
accompagnent leur époux atteints d’un cancer de la prostate à la consultation externe
d’oncologie, sont anxieuses face au manque d’information ou de conseils sur les différents
aspects de la thérapie médicale.
Les études portant sur les conjointes d’hommes diagnostiqués d’un cancer de la prostate
sont relativement nombreuses. Une recension des écrits a été conduite tout récemment par Burke,
Lowrance, et Perczek (2003), colligeant 86 études traitant des aspects émotionnels et cognitifs du
cancer de la prostate auprès des hommes et de leur conjointe. Quoique cette recension ne portait
pas exclusivement sur les conjointes, elle permet de dégager des éléments importants du vécu de
ces dernières. Burke et al. (2003) décrivent les conjointes comme vivant une détresse
émotionnelle importante, une angoisse constante et un manque d’énergie devant la lourdeur du
fardeau des soins. Ces auteurs mentionnent également que ces effets négatifs sont plus fréquents
lorsque des tensions conjugales existaient avant le diagnostic du cancer. Trois autres études
récentes corroborent les données fournies par Burke et al. (2003), soit celles de Banthia,
Malcame, Varni, Ko, Sadler, et Greenbergs, (2003) , de Davison, Goldenberg, Gleave, et Degner
(2003), et celle de Harden, $chafenacker, Northouse, Mood, Smith, Pienta et al. (2002). Ces
études nous informent sur la colère et la frustration des épouses face à l’impuissance qu’elles
ressentent, ur leur niveau de participation dans la prise de décision face aux différents
traitements et sur leur besoin d’écoute et d’aide de la part des professionnels de la santé. Les
effets courants du cancer de la prostate et de son traitement, en l’occurrence la diminution de la
7libido, l’incontinence urinaire et la dysfonction érectile, sont des facteurs qui ajoutent à la
détresse de la conjointe et du couple. Enfin, Harden et al. (2002) font part de certains éléments
positifs du cancer de la prostate sur le couple et la famille car il catalyserait les alliances et la
réconciliation.
D’autres études permettent aussi de mieux comprendre ce que des femmes vivent lorsque
leur conjoint est atteint de cancer, mais dans un contexte autre que celui du cancer de la prostate:
cancer colorectal, cancer de poumon, cancer d’estomac et lymphome. Les résultats de ces
dernières études corroborent certains résultats qui portent exclusivement sur le cancer de la
prostate. Essentiellement, il peut être dégagé que la conjointe est souvent plus en détresse que
leur conjoint affecté par le cancer.
Ces études citées plus haut contribuent à mieux connaître ce que vivent les conjointes
dans le contexte du cancer de la prostate, mais elles ont toutes été conduites en Amérique du
Nord. Aucune étude, à notre connaissance n’a été conduite auprès de conjointes espagnoles.
Dans ces recherches réalisées surtout aux États-Unis, les concepts de soin, d’adaptation,
d’ajustement, de prise de décision et de participation dans les soins sont inscrits dans des valeurs
et croyances qui peuvent difficilement être transposées dans le contexte de l’Espagne.
En effet, la famille occupe une place cruciale dans la société espagnole. Il est fréquent
d’observer en Espagne des propos provenant de la famille, tels « on n’abandonnera pas la
personne malade >. Par surcroît, les femmes espagnoles occupent traditionnellement une place
primordiale dans les soins familiaux (Robledo, 2003). Elles assument depuis des générations une
très grande place comme soignante naturelle dans le plan de traitement, la consultation médicale,
l’information et la prise de décision. Cependant, il n’est pas clair quelle signification, dans leur
8vie de femmes et de couples, elles accordent globalement à l’expérience de la maladie de leur
conjoint.
L’étudiante-chercheuse croît qu’il faut tenir compte du facteur âge des soignants des
patients qui subissent un cancer. L’Espagne connaît actuellement des changements importants
sur le plan socio-économique qui amènent une transformation de la famille, ne serait-ce que par
l’avènement des femmes sur le marché du travail. La famille, institution soignante par excellence
dès le début des temps, est maintenant quelque peu éclatée; le coût de la vie est plus élevé; le
logement est petit ; les deux conjoints travaillent à l’extérieur; le soin n’est plus assuré par une
présence constante à domicile (Saralegui et Seoane, 1999). Les femmes qui subissent ces
changements sociaux seraient cependant plus jeunes et enclines à des valeurs différentes que les
femmes aux prises avec un conjoint atteint d’un cancer de la prostate; ces dernières seraient plus
âgées et plus pratiquantes au plan religieux (Izal, Montoro, et Diaz — Veiga, 1997).
La société espagnole, traditionnellement de religion catholique et plutôt homogène au
plan culturel, est devenue ces dernières années une mosaïque regroupant une diversité de
croyances religieuses et de cultures. Nos communautés reflètent ce changement et nos
institutions sadaptent pour répondre aux besoins des membres de nos communautés
multiculturelles. Comme la naissance, la mort est considérée comme un événement social ayant
des répercussions spirituelles significatives. Des individus utilisent souvent la mort comme un
miroir dans lequel se reflète la signification de leurs vies. Selon les auteurs Mateo, Millân,
Garcia, Gutiérrez, Gonzalo, et Lépez (2000), dans le contexte espagnol, le soin des patients qui
vivent avec un cancer doit être centré sur leurs besoins et ceux de leur famille et doit tenir
compte de leur croyance religieuse et spirituelle et du sens donné à l’espoir, à la maladie et à la
mort.
9En tant qu’infirmière, nous devrions pouvoir offrir des soins qui tiennent compte de la
personne et de sa famille et de leurs besoins respectifs aux plans physique, social et spirituel.
Plusieurs conceptions de la discipline infirmière ont été développées et corroborent l’importance
accordée au soin de la personne et de sa famille dans une perspective systémique. Watson (1985)
affirme que les infirmières devraient mieux connaître la signification que la personne malade et
sa famille accordent à la maladie, à la souffrance et à la mort afin de les aider à satisfaire autant
leurs besoins biophysiques que psychosociaux et spirituels. La conception de Watson guide ce
mémoire de recherche dans l’objectif de décrire et de mieux comprendre la globalité de
l’expérience de vivre avec un conjoint atteint du cancer de la prostate. À cet effet, Watson (1985,
1988, 1999) encourage l’utilisation de la méthode phénoménologique afin de mieux comprendre
l’expérience humaine d’un phénomène de santé/maladie, expérience qui apparaît subjectivement
à la conscience de chaque individu. Ainsi, la philosophie du caring de Watson et la méthode
phénoménologique qu’elle soutient s’avèrent être justifiées pour réaliser le but de cette étude.
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LE BUT DE L’ÉTUDE
Le but de cette étude est de décrire et de mieux comprendre, auprès de femmes, la




LA REVUE DES ÉCRITS
12
Ce chapitre a pour but de situer l’état de connaissances actuelles en regard de la
problématique de la présente recherche. Pour ce faire, une revue critique de certaines
publications relatives au domaine d’intérêt de ce projet de recherche a été effectuée. Les écrits
ont été regroupés sous trois thèmes. Le premier thème réfère aux écrits portant sur le cancer de la
prostate et son impact sur le couple. Le deuxième thème présente des études sur des couples aux
prises avec différents types de cancer. Le troisième thème porte sur des études menées en
Espagne auprès de familles dont un membre est atteint d’un cancer ou d’autres maladies
chroniques. finalement, pour mieux préciser la toile de fond qui a servi de guide à cette étude, la
philosophie du caring de Watson complète cette recension des écrits.
Les couples aux prises avec le cancer de la prostate
Les études qui suivent sont de deux ordres nous présentons d’abord la recension des
écrits de Burke, Lowrance, et Perczek (2003) suivie de trois études, deux ayant utilisé un devis
quantitatif et une autre ayant utilisé un devis qualitatif
La recension des écrits de Bw*e, Lowrance et Ferczek
Burke, Lowrance, et Perczek (2003) ont procédé à une synthèse de $6 études réalisées
entre 1986 et 2001, portant sur l’impact émotionnel et cognitif du cancer de la prostate sur des
patients et leur conjointe. Pour ces auteurs, les hommes font face à des changements au niveau de
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leur qualité de vie en ce qui regarde leur santé en général s’exprimant par de la fatigue, la
douleur et des difficultés dans les relations sociales et conjugales. Les fonctions urinaires et
sexuelles sont particulièrement affectées par le cancer de la prostate et ses traitements. Le but de
cette recension des écrits était de connaître les facteurs stressants et d’identifier le type d’aide
dont les patients et leur épouse ont besoin pour réduire leur détresse émotionnelle et les aider à
garder espoir. Dans cette recension de Burke et ai, deux études seront particulièrement
rapportées: celle de Litwin, Hays et Fink (1995) et celle de Fowler, Barry, Lu-Yao, Wasson,
Roman, et Wennberg (1995); ces études ont démontré que le cancer de la prostate peut affecter le
patient différemment, selon les différentes phases de la maladie et semble avoir peu d’effets sur
la vie générale des patients. En outre, la majorité des patients semble tolérer leur maladie sans
trop de difficulté.
Litwin et al (1995) ont évalué quantitativement le niveau de qualité de vie auprès de 522
hommes atteints d’un cancer de prostate cliniquement localisé. Ces chercheurs de la Californie
ont effectué une analyse de cette qualité de vie après la prostatectomie radicale, l’irradiation
pelvienne ou l’attentisme sous surveillance en comparant ce groupe de patients atteints d’un
adénocarcinorne prostatique cliniquement localisé avec un groupe d’hommes sains. Des
différences significatives ont été détectées parmi les groupes de patients traités tant dans la
fonction sexuelle et urinaire, mais aucune différence dans la qualité de vie n’a été démontrée
parmi les patients atteints du cancer de la prostate, selon les différents traitements. Quand les
patients atteints de cancer de la prostate ont été comparés avec des hommes d’âge semblable sans
cancer de la prostate, des différences significatives de qualité de vie ont été obtenues surtout dans
les domaines sexuel et urinaire.
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Fowier et al (1995) ont évalué les effets de la prostatectomie radicale auprès de 1072
hommes d’origine états-unienne. Les effets de la chirurgie et ses complications sur la vie de ces
patients ont été étudiés par (1) une mesure sur les problèmes liés aux dysfonctionnements
sexuels et urinaires; (2) deux mesures générales de qualité de la vie, l’Index de santé mentale et
l’Index de santé générale; (3) des rapports de patients sur ce qu’ils ont pensé des résultats du
traitement et s’ils choisiraient la chirurgie de nouveau. Les auteurs rapportent comme résultats
que l’incontinence urinaire et l’utilisation de méthodes pour contenir cette incontinence avaient
des effets plus négatifs et significatifs que la perte de la fonction sexuelle; l’incontinence urinaire
avait des effets défavorables significatifs au plan de la qualité de la vie. Les patients avaient
cependant un sentiment positif quant aux résultats de la prostatectomie (81%), et ont affirmé
qu’ils choisiraient le traitement chirurgical à nouveau (89%). Néanmoins, il y avait de la
variabilité dans la réponse liée aux effets de chirurgie. Pour ces auteurs, les résultats démontrent
la capacité de beaucoup de patients à s’adapter aux résultats défavorables, comme la perte de
fonction sexuelle et l’incontinence urinaire. Ils renforcent l’importance de l’information complète
afin de favoriser le processus décisionnel individualisé des patients devant subir une
prostatectomie radicale pour le cancer de prostate.
Burke et al. (2003) font état de quatre étapes par rapport à l’impact du cancer de la
prostate. La première étape est la période entourant le diagnostic. Cette période peut être
stressante pour beaucoup de patients, ces derniers étant confrontés à des multiples craintes liées à
l’incertitude d’avoir ou non le cancer, aux éventuels effets secondaires du traitement et à un
avenir incertain. A cette étape, les patients craignent les résultats des tests, doivent apprendre à
faire face au diagnostic du cancer de la prostate et aux options possibles de traitement alors qu’ils
viennent tout juste de savoir qu’ils sont atteints d’un cancer de la prostate. La deuxième étape se
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situe dans la période immédiate à l’annonce du diagnostic. Les hommes éprouvent des peurs
communes : peurs de la dépendance, de la « défiguration », de la désunion (des rapports
conjugaux et sociaux), de l’incapacité et de la douleur. D’ailleurs, un ajustement inadéquat aux
complications postopératoires et à la convalescence peut amener le patient à se refermer sur lui-
même et ainsi à moins bien faire face à ces complications.
La troisième étape englobe la période à long tenue qui suit le diagnostic. À cette étape, la
douleur, la fatigue et les changements physiques semblent provoquer tant chez les patients que
chez les épouses une situation à risque élevé au niveau de la détresse émotionnelle (Lilleby, et
al., 1999). Des symptômes physiques significatifs. particulièrement l’incontinence urinaire,
contribuent à accentuer ce risque de détresse chez les patients. Cette détresse peut persister
même après le rétablissement de la continence (Fleshner, et Herschorn 1996).
Enfin, lors de la quatrième étape décrite comme celle du cancer de la prostate
métastatique, tant chez les patients que chez leurs proches, le risque de détresse émotionnelle est
encore plus élevé alors que ces derniers éprouvent, de façon générale, les effets de tout cancer en
phase palliative.
Burke et al. (2003) concluent en décrivant le fardeau émotionnel des conjointes des
patients atteints de cancer de la prostate. L’anxiété des conjointes est évidente surtout dans les
moments suivant le diagnostic et avant que ne survienne la prostatectomie radicale de leur
conjoint. Les hommes partagent habituellement avec leur épouse leur expérience entourant
l’annonce du diagnostic du cancer parce qu’ils sont inquiets de ses répercussions. Ils se rendent
compte que leur conjointe est préoccupée et angoissée et cela les rend eux-mêmes anxieux.
Quelques conséquences physiques liées à la chirurgie peuvent avoir une grande influence dans la
16
vie du couple, telles que l’augmentation de la fréquence des mictions, la douleur et le manque
d’énergie. D’après les auteurs, la dépression des épouses ne semble pas proportionnelle à
l’évolution de la maladie. Les épouses prennent de plus en plus de responsabilités au fur et à
mesure que l’époux devient plus malade. Le stress occasionné par le cancer et les soins apportés
par l’épouse peuvent cependant provoquer des conflits conjugaux et nuire à la stabilité du couple
surtout lorsque la relation entre les époux n’était pas très bonne avant l’annonce du diagnostic.
De plus, les changements dans les rôles familiaux peuvent contribuer à l’accroissement des
tensions conjugales. Les auteurs rapportent que l’épouse est le baromètre des émotions du
patient. L’épouse des patients souffrant d’un cancer de la prostate évalue le degré de détresse que
ce dernier ressent et il semble qu’elle a tendance à attribuer à son conjoint un plus haut niveau de
détresse que lui-même s’attribue.
Les études quantitatives
Ezer (2003) a conduit une étude prospective des facteurs reliés à l’adaptation de
conjointes de patients atteints de cancer de la prostate. Cette étude Montréalaise a été réalisée
afin de fournir une base empirique pour des interventions infinuières dans ce contexte de
santé/maladie. Un modèle théorique du stress et d’adaptation familiale a guidé le choix des
variables et indiqué la nature de la relation entre les variables prédictives et l’adaptation. Ce
modèle théorique a été testé en examinant la proportion de la variance de la variable adaptation
expliquée par la détresse reliée aux symptômes, les ressources personnelles et familiales et
l’appréciation situationnelle. Soixante—dix conjointes ont complété des questionnaires à deux
reprises dans la phase initiale $ avant le traitement (temps 1), et trois mois plus tard, à la fin du
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traitement (temps 2). Dans l’ensemble, entre 30 % et 62.7 ¾ de la variance de l’adaptation
globale et de l’adaptation psychologique a été expliquée par les variables indépendantes. La
ressource personnelle «sens de cohérence» s’est avérée être la variable prédictive la pius
importante. L’appréciation situationnelle de la maladie a joué un rôle médiateur qu’au temps 2,
et seulement pour l’adaptation globale. Les analyses ont indiqué que les changements dans le
sens de cohérence et dans les ressources familiales expliquaient l’adaptation globale et
psychologique au temps 2, ainsi que le changement entre les temps 1 et 2 dans les deux mesures.
Les données de l’étude de Ezer (2003) offrent des pistes pour des interventions infinTiières qui
favorisent le sens de cohérence, renforcent la cohésion et la flexibilité dans la relation du couple
et diminuent l’importance des symptômes urinaires et la menace perçues chez les conjointes. Les
résultats ouvrent la voie à des recherches plus poussées utilisant la théorie du stress et
d’adaptation familiale.
Dans une étude quantitative de type descriptif corrélatif réalisée auprès de 154 couples
américains dont le conjoint est récemment diagnostiqué d’un cancer de la prostate, Banthia,
Malcame, Vami, Ko, Sadier, et Greenbergs (2002) ont examiné les relations entre les variables
ajustement du couple, stratégies adaptatives et détresse psychologique. Les auteurs démontrent,
entre autres, que les épouses, d’une moyenne d’âge de 62 ans, assument pleinement leur rôle de
soignantes, se chargent des devoirs familiaux, assistent à la consultation médicale et aident leur
conjoint dans la prise de décisions concernant le traitement. Les effets courants du cancer de la
prostate et de son traitement qui affectent le couple sont l’incontinence, la dysfonction érectile et
la diminution de la libido. Le fonctionnement du couple s’avère être un facteur prédictif à la
détresse de l’épouse.
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Davison, Goldenberg, Gleave, et Degner (2003) ont conduit une étude quantitative visant
à déterminer si l’information fournie de façon individuelle aux patients récemment diagnostiqués
d’un cancer de la prostate et à leurs conjointes diminue le niveau de détresse psychologique et
accroît la participation à la prise de décisions face au traitement. Un échantillon de $0 couples a
été recruté dans cette étude canadienne, l’âge moyen des hommes étant de 62,2 ans, et l’âge
moyen des femmes de 58,1 ans. Ces chercheurs constatent que, par rapport aux préférences et au
rôle joué dans la prise de décisions, 47% des patients ont décidé de prendre eux-mêmes la
décision, parfois après avoir tenu compte de l’opinion de leur épouse ; 54 % ont eu besoin de
partager la décision avec la conjointe. Les femmes ont joué un rôle de collaboratrice (55%), ou
un rôle passif (42%) quant à la prise de décision face au traitement à suivre. Deux femmes
seulement ont pris la décision à la place du mari. Les résultats de l’étude appuient les hypothèses
que l’information individuelle aux patients et à leur famille au moment du diagnostic produit des
effets positifs au niveau psychologique car il y a diminution de la détresse chez les couples. Les
niveaux d’anxiété des conjoints au deuxième interview sont significativement inférieurs;
toutefois les conjointes qui occupent un emploi à l’extérieur présentent des niveaux plus élevés
d’anxiété que celles qui n’en occupent pas.
Une étude qualitative
Le but de l’étude qualitative de Harden, Schafenacker, Norhouse, Mood, Smith, Pienta,
Hussain et Baranowski (2002) est d’explorer les expériences des 22 couples confrontés au
diagnostic d’un cancer de la prostate. Par le biais de 6 groupes de discussion, les chercheurs
américains ont exploré l’impact physique et psychologique de la maladie sur la qualité de vie.
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Selon les résultats obtenus, les expériences des couples rencontrés se regroupent en quatre
thèmes différents, c’est-à-dire, l’incertitude constante, le fait de vivre avec les effets du
traitement, le fait de faire face aux changements et le besoin d’aide.
Par rapport au premier thème, « l’incertitude constante », les participants à l’étude
rapportent de la confusion face au manque de connaissances quant aux différentes options de
traitement du cancer de la prostate. Les participants étaient en général trop fatigués pour
comprendre toute l’information donnée. Ils se sentaient frustrés parce que leurs projets de vie ont
été interrompus et à cause des changements que provoque la maladie sur leur famille. Ils
reçoivent la nouvelle du diagnostic et du traitement du cancer de la prostate comme une rupture
dans leur vie et routine. Bien que la famille aux prises avec le cancer de la prostate fasse des
efforts pour maintenir une qualité de vie, elle est constamment préoccupée à l’égard de la perte
de sécurité face au futur. La famille attend chaque mois, avec appréhension, les résultats du
prochain test de dosage d’APS (antigène prostatique spécifique) qui apportera de bonnes ou de
mauvaises nouvelles.
Le deuxième thème soit « le fait de vivre avec des effets secondaires » est caractérisé par
le fait que le patient doit affronter la perte de contrôle urinaire, des difficultés sexuelles, des
changements hormonaux ainsi que de la fatigue. Tous les participants des groupes de discussion
disent souffrir de la perte de contrôle urinaire et se plaindre du fait qu’ils doivent plus
fréquemment aller à la toilette ; ce qui est à la source de nombreuses frustrations. La chirurgie, la
chimiothérapie ou la thérapie hormonale affectent la fonction érectile ainsi que la libido du
patient. Les femmes rencontrées disent sentir la détresse de leur époux à cause de leur
dysfonctionnement sexuel, mais elles ont surtout peur de perdre leur mari. Elles affirment
qu’elles ne reçoivent pas suffisamment d’aide professionnelle au niveau des problèmes sexuels
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de leur conjoint. Par surcroît, les hommes qui reçoivent de la thérapie hormonale pour traiter leur
cancer de la prostate vivent d’importantes variations d’humeur : épisodes de colère et de pleurs
et moments de dépression. Les patients ainsi que les épouses se disent non informés des effets
secondaires du traitement hormonal. Cette lacune au niveau de l’information constitue une
source de détresse pour le couple. Enfin, la fatigue résultant du traitement du cancer de la
prostate est décrite comme un grand épuisement qui limite la capacité de fonctionner et dérange
le rythme habituel au travail et à la maison. L’épouse ne peut assumer toutes les tâches dont
l’homme s’acquitte habituellement et éprouve en conséquence, elle aussi, une grande fatigue.
Le couple doit « faire face aux changements » - troisième thème — liés à la maladie,
c’est-à-dire qu’il doit faire face au changement dans les rôles, à la colère, à la perte de contrôle
de la situation ainsi qu’aux relations avec les proches. Le couple qui vit avec un cancer de la
prostate entame une nouvelle expérience familiale et sociale. Le couple ayant une vie sociale
plus active avant le diagnostic du cancer peut éprouver le désir de sortir et de partager avec les
parents et amis. Cependant, le traitement amène souvent le couple à limiter les apparitions
publiques. La famille peut parfois davantage se réunir et partager des sentiments d’amour.
Plusieurs familles sentent que l’expérience du cancer a eu des effets positifs en réunissant les
membres de la famille.
Une grande partie des traitements pour le cancer de la prostate laisse l’homme trop
fatigué pour s’acquitter des tâches quotidiennes normales et, conséquemment, il abandonne ses
responsabilités. L’annonce d’un diagnostic du cancer de la prostate peut produire un effet
dévastateur chez le couple. Ce dernier exprime de la colère face à cette intrusion dans leurs rêves
et leur vie. Certains couples expriment de la colère parce que le diagnostic a été posé tardivement
et cette colère est dirigée vers les médecins qui n’ont pu donner un diagnostic plus rapidement.
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Certains époux préfèrent que leur épouse ne soit pas mise au courant de leur examen annuel de
santé et désirent leur cacher les résultats des différents tests. Il y a des patients qui n’aiment pas
faire part du diagnostic à leur famille. Ils se demandent pourquoi cette maladie les frappe eux et
ils éprouvent à la fois un sentiment d’injustice et d’envie face aux familles épargnées par ce
genre d’épreuve.
Selon les auteurs de cette étude (Harden et al., 2002), les épouses peuvent parfois
exprimer leur colère face à l’impuissance qu’elles ressentent. L’une des épouses du groupe
exprime de la frustration car son mari ne lui permet pas de poser des questions au médecin. Une
autre épouse rapporte que son mari n’apprécie pas qu’elle discute avec le médecin du meilleur
traitement. Une épouse a parlé du manque de disposition de la part du mari lorsqu’il lui fallait
faire état de ses symptômes et de ses douleurs au médecin. Le mari a répondu qu’ «un homme
ne parle pas à un autre homme de ses problèmes ni de la douleur qu’il ressent. Les hommes ne
partagent pas leurs vulnérabilités avec d’autres hommes ». D’autres hommes, au contraire,
trouvent intéressant de discuter de leur situation avec les autres. Une épouse exprime sa
consternation alors que son mari entretient tout le monde de sa maladie, surtout à l’église où il dit
recevoir beaucoup de réconfort lorsque les gens lui répondent «Je prie pour vous ». Il affirme
trouver du soutien auprès de ses amis religieux. Une autre épouse raconte à quel point son mari
éprouve le besoin de discuter de l’opération et du traitement. Elle dit qu’il parle de ce sujet
pendant des semaines et le fait de parler constamment de son état de santé l’aide.
Le quatrième et dernier thème principal de cette étude, « le besoin d’aide » concerne
l’information ainsi que le soutien reçus. Les participants à l’étude affirment trouver le personnel
de la santé très professionnel mais distant. Ils affirment que le travail quotidien auprès d’un
grand nombre de patients ne permet pas aux professionnels de la santé d’avoir beaucoup de
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compassion. Par rapport à l’information reçue, les participants comprennent que l’information
dont ils ont besoin est différente pour chacun. Ce qu’ils désirent, c’est que quelqu’un écoute leurs
craintes spécifiques, leurs besoins et les aide à trouver l’information qu’ils jugent nécessaire. Les
participants veulent de l’information sur comment évoluent le traitement et les symptômes et
croient que le fait d’avoir quelqu’un à qui en parler peut les aider à vivre moins de solitude et
moins de peurs. Selon les participants, ce type de soutien peut favoriser une meilleure
compréhension de la situation, surtout si les professionnels les rassurent en ajoutant que leur
situation est normale.
À la lumière des études décrites précédemment, incluant la recension des écrits de Burke
et al. (2003), nous pouvons constater que la vie des couples vivant avec le cancer de la prostate
est influencée par une multitude de facteurs physiques, psychologiques et sociaux. Le cancer de
la prostate représente un défi quotidien afin de composer avec l’anxiété, l’incertitude constante,
les effets secondaires du cancer et de son traitement et les nouvelles responsabilités conjugales et
familiales. Nous pouvons aussi constater que la majorité des études proviennent des États-Unis
ou de l’Amérique du Nord. Elles offrent un bassin de connaissances pertinentes duquel il est
possible de puiser certaines observations transposables auprès d’épouses vivant avec un conjoint
souffrant d’un cancer de la prostate, dans le contexte hispanique. Toutefois, le peu d’études sur
les expériences de couples espagnols aux prises avec le cancer de la prostate incite l’étudiante
chercheuse à poursuivre la recherche dans ce domaine.
Les expériences de couples aux prises avec différents types de cancer
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Cette partie de la recension des écrits comporte deux revues des écrits élaborées par
Canson, Bultz, Speca, et Saint-Pierre (2000) et par Rait et Lederberg (1989). Elle sera complétée
par la synthèse de deux études ayant utilisé des méthodes de recherche de type quantitatif et
qualitatif.
La recension des écrits des chercheurs canadiens Canson et al. (2000) fait part de
l’expérience des conjoints, de la façon dont la maladie les affecte et de la manière de s’y adapter.
Cette recension ne fait pas de distinction entre les différents types de cancer. Les auteurs ont
cependant constaté que les épouses des patients diagnostiqués d’un cancer de la prostate et de la
maladie du Hodgkin vivent des niveaux de détresse élevés. D’autres études révèlent que les
épouses des hommes atteints du cancer éprouvent plus de détresse que leur mari avant et après
une chirurgie. La communication s’avère occuper un rôle important car elle semble assurer une
meilleure adaptation psychosociale du couple, une meilleure qualité de la relation conjugale et
une redistribution plus adéquate des rôles dans la famille en ce qui a trait aux soins et aux
exigences de la maladie. Cette recension révèle que l’expérience du cancer cause beaucoup de
détresse chez le conjoint et ce, tout au long des différentes étapes de la trajectoire de la maladie.
La recension des écrits entreprise par les auteurs américains Rait et Lederbeng (1989)
s’intéresse aux familles des patients atteints de cancer. Ces auteurs avaient comme objectifs de
développer une approche globale pour l’intervention et l’évaluation de ces familles. Ils en
concluent, entre autres, que les épouses sont fortement impliquées et vivent intensément cette
expérience du cancer. Ces dernières jouent le rôle principal au niveau de l’adaptation du conjoint
atteint de cancer. Dans des études menées auprès d’époux de patientes ayant subi une
mastectomie, on constate que ces derniers s’impliquent bien dans cette situation mais ont
tendance à cacher leurs émotions.
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Ey, Compas, Epping—Jordan et Worsham (1998) ont étudié le niveau d’ajustement
psychosocial chez des patient(e)s atteint(e)s d’une maladie cancéreuse ainsi que chez les
conjoint(e)s. Cette étude descriptive corrélationnelle réalisée auprès d’un échantillon de 58
participants atteints de cancer, dont 43 femmes et 15 hommes, et leur conjoint(e), démontre,
entre autres, que les patients ayant survécu plus de 5 ans après l’annonce de la maladie, semblent
vivre moins d’anxiété et de dépression (r = - .65, p< .05). Le déni des patients est en corrélation
avec les niveaux d’anxiété et de dépression de l’épouse (r = .66, p< .05). Les niveaux d’anxiété
et de dépression des patients sont en corrélation avec l’anxiété et la dépression de leurs épouses
(r = .60, p< .05). Par contre, l’anxiété et la dépression des épouses ne sont pas reliées au niveau
de stress lié au cancer. Des stresseurs tels que les changements face aux devoirs familiaux et les
responsabilités financières peuvent causer plus de détresse chez l’épouse que les stresseurs liés
au cancer. Les chercheurs constatent des différences entre la façon de faire face des conjoints
avec une épouse souffrant du cancer et la réaction des épouses ayant un conjoint malade du
cancer. Alors que les facteurs stressants pour le mari sont reliés au pronostic du cancer, les
facteurs stressants chez l’épouse sont davantage reliés aux facteurs interpersonnels tels que la
fuite psychologique du conjoint.
Dans cette étude de Ey et al. (1998), les participants affirment que les soins de santé sont
professionnels mais impersonnels. Ils sentent que le travail quotidien des professionnels de la
santé avec ces malades atteints de cancer diminue leur compassion. Tous les participants à
l’étude sont d’accord pour dire que le besoin d’information est grand, mais qu’il doit être
différent selon chaque individu. Les patient(e)s et leur conjoint(e) qui sont au départ heurtés par
le diagnostic ne peuvent intégrer beaucoup d’information et de nombreuses questions restent en
suspens. A chaque étape du traitement, ils ont besoin d’une personne qui les aide à savoir si leurs
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expériences sont normales. Les patient(e)s ainsi que leur conjoint(e) se questionnent sur le plan
de traitement, sur les symptômes du cancer et sur l’avenir qui les attend. Il leur faudrait une
personne avec qui échanger ou sur qui compter lorsque nécessaire. Un couple parle du besoin
d’être rassuré grâce à la présence d’une personne disposée à écouter lorsque le patient ou sa
famille entretiennent des idées sombres.
Germino, Fife et Funk (1995), dans une étude utilisant une approche méthodologique
mixte, soit quantitative et qualitative, partent d’une perspective théorique liée à la signification
des réponses familiales face à une situation de crise et se concentrent sur la signification du
cancer dans les relations entre les conjoints. Une première tranche d’étude, d’approche
qualitative, est basée sur une entrevue serni-structurée auprès de 50 patient(e)s et leur conjoint(e)
qui viennent de recevoir un diagnostic de différents types de cancer, soit des cancers du sein, du
poumon et colorectal. La signification de l’expérience du cancer a été élucidée par la question de
départ « Comment est-ce arrivé ? », « Pour-quoi est-ce arrivé dans votre famille ? ». Le
diagnostic de cancer quel que soit le pronostic de la maladie est associé à la peur de la mort et
provoque la crainte d’avoir à vivre tous les jours avec une menace. Ce que vivent les conjoints
touche à des aspects tels que les changements à prévoir dans le futur, un futur sans la présence du
patient et l’incertitude d’un futur sans buts et sans rêves. Quelques conjoints ont peur de vivre
dans la solitude.
La deuxième tranche d’étude utilisant un devis quantitatif est composée d’un échantillon
de 412 patient(e)s et 175 conjoint(e)s. Les résultats classent l’adaptation au stress des patient(e)s
et de leur conjoint(e) en quatre étapes précises de l’évolution de la maladie le diagnostic, la
première rémission, la première rechute et la maladie métastatique. Les variables ayant démontré
des différences significatives entre les patient(e)s et leur conjoint(e) sont le niveau d’anxiété, de
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dépression et d’ajustement familial (p<.05.). Les conjoint(e)s ressentent plus d’anxiété et ont
plus de symptômes dépressifs que les patient(e)s, alors que les patient(e)s éprouvent de grandes
difficultés à s’adapter aux relations familiales. Les réponses des patient(e)s et des conjoint(e)s
convergent quant à l’anxiété par rapport à l’avenir; ce type d’anxiété se révèle d’ailleurs être la
plus grande source de détresse après la confirmation du diagnostic de cancer. Les conjoint(e)s
ont aussi exprimé de l’anxiété par rapport au besoin de trouver un équilibre entre le travail et leur
rôle quotidien comme soignant(e)s. La communication est corrélée significativement à un bas
niveau d’anxiété et de dépression et au contrôle personnel ; elle est également liée à un meilleur
niveau d’adaptation pour les deux groupes (p<.O5).
Les couples aux prises avec le cancer et d’autres maladies chroniques dans le
contexte de 1 ‘Espagne
L’avancement de la science dans le domaine du cancer a conduit à une situation en
Espagne similaire au contexte nord-américain les malades atteints de cancer peuvent
aujourd’hui en guérir ou vivre plus longtemps avec cette maladie. Ce qui autrefois était considéré
comme une courte maladie au pronostic fatal est devenu une maladie chronique pour la majorité
de la population. Ces changements ont amené de nouveaux besoins dans la population
espagnole: Solis (1999) et $anz (1992) affirment que les effets chroniques du cancer entraînent
un fardeau de soins croissant sur la famille, causant des problèmes physiques, émotifs et sociaux
importants. Dans le contexte espagnol, peu d’études ont cependant été conduites décrivant les
expériences des familles ou des couples aux prises avec le cancer. Nombreuses sont les études
centrées sur les aidants naturels de patients atteints de la maladie d’Alzheirner et de patients âgés.
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En Espagne, selon les données de l’Instituto Nacional de Migraciones y Asuntos Sociales
— Centro Investigaciones Sociologicas (INSERSO — CIS) (1995), on estime que le pourcentage le
plus élevé de personnes présentant une importante dépendance sur les plans physique ou
psychologique se retrouve dans une proportion de 10 % à 15 % chez des personnes âgées de plus
de 65 ans. Généralement, la famille assume la plus grande partie des soins de ces personnes, car
soixante-douze pour cent de l’aide est assurée par la famille. Dans chaque famille, il y a
généralement un soignant principal qui répond aux exigences de soins à la suite d’un accord
explicite entre les membres de la famille. Dans la majorité des familles, une seule personne
assume la plus grande partie de cette responsabilité, et ce sont majoritairement les femmes. Huit
soignants sur dix sont des femmes entre 45 et 65 ans. L’éducation reçue ou des messages
inculqués par la société espagnole sur les rapports de genre expliquent pourquoi les femmes
seraient plus enclines que les hommes à dispenser des soins; elles auraient une plus grande
capacité d’abnégation face à la souffrance et se porteraient davantage volontaires au soin.
Une étude espagnole menée par Mateo et al. (2000) utilisant une méthodologie
quantitative, analyse le système de soins offert aux personnes atteintes d’une maladie chronique,
les caractéristiques des principaux soignants, les soins qu’ils donnent ainsi que les conséquences
du fait de prodiguer ces soins. Ces auteurs ont utilisé un échantillon de 72 aidants naturels auprès
de personnes dépendantes. Dans 84,4 ¾ des cas, ce sont des femmes qui soignent ces personnes
dépendantes; elles sont mères ou épouses, travaillent à plein temps à la maison et leur âge moyen
est de 54,5 années. Ces soignantes naturelles affirment que le fait de donner les soins à domicile
a affecté leur santé (72,2 %), leur temps libre (84,4 %), leur vie sociale (83,3 %), ainsi que leur
situation économique (44,4 ¾). Les chercheurs concluent que les malades chroniques ont besoin
de plus de services de soins offerts à domicile.
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Selon Arranz et Bayés (1997), il n’y a pas de doute que les femmes soignantes qui mènent
à bien leur activité dans la maison du patient sont soumises à une situation stressante et à un
épuisement de leurs ressources, ce qui peut avoir des répercussions sur leur santé. Comme nous
l’indiquent ces auteurs, les professionnels de la santé doivent veiller sur le soignant pour que ce
dernier puisse veiller sur le patient. Fréquemment, les personnes qui doivent exercer le rôle de
soignant n’y sont pas préparées, ce qui peut entraîner des réactions émotives intenses. Il serait
nécessaire, dans de nombreuses occasions, d’offrir du soutien émotif tant au patient qu’au
soignant.
Selon le travail de 1’ IN$ERSO (Izal, Montorio, et Diaz -Veiga, 1997), soigner est une
situation que beaucoup de personnes, tout au long de leur vie, vivent de façon éprouvante.
L’expérience de chaque soignant est unique, car beaucoup d’aspects diffèrent selon les soignants.
Panni ces aspects, on peut noter : la raison des soins, la personne soignée, la relation préalable
avec la personne soignée, la cause et le degré de la dépendance du parent d’un âge avancé, l’aide
apportée par d’autres membres de la famille et les exigences propres à chaque soignant.
L’expérience de soins varie beaucoup en fonction de la relation familiale du soignant avec la
personne soignée. Ces auteurs affirment que lorsqu’un des membres d’un couple souffre d’une
détérioration de sa santé et a besoin d’aide pour ses activités de la vie quotidienne, le soignant
principal est généralement le membre du couple jouissant d’une meilleure santé. Une des
caractéristiques communes à ces situations est la suivante: le fait qu’un membre du couple donne
de l’aide et que l’autre la reçoive peut créer des tensions dans le couple, car la relation devient
moins égalitaire qu’auparavant. Une bonne communication et l’attitude des conjoints peuvent
grandement aider à réduire ces tensions. Il est plus facile d’accepter l’aide de la conjointe que
l’aide de parents, d’amis, de voisins ou d’institutions, dans la mesure où la conjointe conçoit que
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c’est elle qui doit offrir les soins parce que c’est une obligation transmise de génération en
génération. De plus, pour la femme, soigner son mari est une preuve d’affection à la suite de
toutes ces années de coexistence. Lors de nombreuses occasions, les femmes-soignantes ont
résisté au fait d’aller chercher ou de recevoir de l’aide d’autres parents, d’amis, de voisins et,
même, d’organismes officiels. Ces femmes qui soignent et sont surchargées de travail dans des
conditions nuisant à leur santé, n’acceptent pas l’aide des autres.
Un autre auteur espagnol (Sanz, 1991), s’intéresse aux soignants et à leur sentiment
d’impuissance, en identifiant quatre facteurs qui paraissent le pius influencer l’apparition et
l’intensité du syndrome d’épuisement de ces soignants soit : a) l’importance que revêtent pour le
soignant la vie et la souffrance du patient; b) l’incertitude qui entoure le processus de maladie; c)
la sensation de devoir affronter, de façon imminente, les moments critiques de la maladie - tels
un diagnostic défavorable, ou un résultat douteux d’une analyse — et cette imminence augmentant
la perception de menace ; et d) la durée de la maladie, puisque les effets de l’effort sont
cumulatifs.
Prieto Rodriguez, Gil Garda, Heierle Valero, et frias Osuna (2002), dans une étude
espagnole d’approche qualitative, avaient comme objectif de décrire la qualité des soins reçus
par des familles ayant un patient atteint d’une maladie chronique. L’échantillon était composé de
différents groupes de discussion de 4 personnes soignantes naturelles de patients qui reçoivent
des services à domicile de la part des services de santé locaux. Les auteurs notent que pour les
soignantes de patients atteints de cancer, l’accessibilité aux services de santé, la couverture
sociale pour les soins à la maison, la continuité des soins par contact téléphonique, les temps
d’attente et la fréquence des visites du personnel de la santé à domicile sont des éléments qui
sont considérés très importants par rapport au fardeau du soin des patients et de leurs soignantes.
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La philosophie de caring de Watson
La théorie du « caring » proposée par Watson (1988) repose sur le concept de « caring ».
Ce concept découle du mot «care » qui signifie “prendre soin de”, “s’occuper de’, “s’intéresser
à” Toutefois sa signification est plus complexe que ces diverses expressions.
Watson définit le soin comme étant une tentative trans-personnelle de protéger, de
valoriser et de préserver l’humain en aidant le client à trouver une signification à la maladie, à la
souffrance, à la douleur et à l’existence. Cette situation l’aide aussi à accroître la connaissance de
lui-même, à se contrôler et se soigner pour lui permettre d’atteindre un sens d’harmonie interne,
quelles que soient les circonstances extérieures. Dans la théorie du « caring » proposée par
Watson, les infin-nières, au cours d’une relation interpersonnelle thérapeutique, doivent perniettre
à la personne malade et à son conjoint d’exprimer ce qu’ils ressentent face à leurs problèmes de
santé afin de mieux les aider à satisfaire leurs besoins. Cette conception du rôle du soin implique
que la profession infirmière doit reposer sur un système de valeurs humanistes et sur des
connaissances scientifiques.
Watson considère toutes les expériences de l’individu à un moment précis de l’existence
où il se retrouve en situation de « caring ». Watson conçoit l’individu comme un être global
ayant des besoins d’ordre physique, psychologique, social et spirituel et un être en devenir
(Gallant, 1992). La théorie du « caring » de Watson propose dix facteurs caratifs servant de
fondements philosophiques et structurels aux interventions infirmières. Les trois premiers
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facteurs caratifs constituent la base philosophique du caring afin de refléter l’expérience de la
relation trans-persoimelle, et les sept suivants forment la base scientifique de l’approche.
Sans mettre de coté les autres facteurs caratifs définis par Watson (198$), les facteurs
trois, cinq, dix sont brièvement décrits dans les prochaines pages. Ces trois facteurs nous
semblent les plus pertinents pour l’étude de notre phénomène d’intérêt, dans le cadre de cette
recherche phénoménologique.
Le troisième facteur vise la prise de conscience de soi-même et des autres. Pour
développer une sensibilité à soi et aux autres afin de promouvoir la croissance, la personne doit
être en mesure de reconnaître et d’accepter les émotions heureuses ou douloureuses au niveau
affectif, plutôt qu’au niveau cognitif Cette prise de conscience favorise aussi le développement
d’une relation d’aide et de confiance (facteur quatre). Le cinquième facteur caratif représente
l’expression de sentiments positifs et négatifs à travers la science du caring, lorsqu’il s’agit de
promouvoir ou de maintenir la santé. Watson (1985) propose d’accorder de l’attention aux
sentiments des individus. Selon cette théoricienne, les émotions occupent un rôle central dans les
comportements humains. En effet, les émotions, explique Watson, modifient les pensées et
influencent les attitudes des individus. De ce fait, elle prône une attitude d’ouverture, favorisant
l’expression de la personne. Ainsi, en adoptant une attitude empreinte de respect, l’infirmière
encourage et accepte l’expression de sentiments variés sans jugement, ni analyse. De plus, une
importance est accordée autant à l’aspect émotif que cognitif, pour la compréhension du vécu de
la personne.
Enfin le dernier facteur, le facteur 10, soit «les forces existentielles, phénoménologiques
et spirituelles» reposent sur les expériences subjectives et personnelles de l’individu (Watson,
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1985, 1988). Grâce à ces forces, l’infirmière se préoccupe des perceptions et des réactions de la
personne face au phénomène vécu. Elle considère aussi la globalité de l’expérience de l’individu,
à un moment précis de son existence. Ainsi, la personne est perçue dans son globalité comme un
être en évolution possédant un corps — âme — esprit. Ainsi à l’aide de ce facteur, l’infirmière
guide l’épouse à trouver une signification de son existence dans l’expression de ses perceptions
et de ses réactions face à la maladie de son mari, en tenant compte de ses expériences uniques.
En tant qu’infirmières nous devons offrir des soins qui tiennent compte des besoins
physiques autant que psychologiques, sociaux et spirituels. Watson (1985, 1987) affirme que les
infirmières devraient mieux connaître la signification que la personne / épouse accorde à sa
maladie, à sa souffrance et éventuellement à sa mort afin de l’aider à satisfaire ses besoins
biophysiques et psychophysiques, autant que psychosociaux et d’actualisation de soi.
Dans ce sens, on devrait connaître la signification de l’expérience de vivre avec le cancer
pour répondre d’une façon plus efficace à cette personne/épouse vivant cette expérience. D’après
Watson (1985, 1988), l’approche phénoménologique est un cadre excellent pour guider la
recherche dans la compréhension du phénomène de la santé et les difficultés d’adaptation à la
maladie.
L’apport de cette philosophie de caring de Watson ouvre une perspective pertinente
permettant d’explorer et de comprendre le vécu des individus par l’identification de ses propres
perceptions face au phénomène étudié. Cette étude vise à décrire et comprendre le phénomène
vécu par des épouses d’hommes atteints du cancer de la prostate. Inspirée par cette théoricienne
la démarche de sa philosophie sert de toile de fond, que nous utilisons comme philosophie de
soins infirmiers, afin de bien situer cette étude dans une perspective disciplinaire.
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CHAPITRE 3
LA MÉTHODE DE RECHERCHE
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Ce chapitre décrit la méthode de recherche utilisée dans cette étude. Nous présentons
d’abord la phénoménologie, devis retenu dans le cadre de cette étude, et sa pertinence en
sciences infirmières. Ensuite, la description des participants et du milieu, le déroulement de
l’étude ainsi que l’analyse de données sont abordés. Les considérations éthiques et les limites de
l’étude tenninent ce chapitre.
La pertinence de la phénoménologie en sciences infirmières
Les infirmières considèrent de plus en plus la phénoménologie comme une méthode
importante pour la compréhension des expériences de vie des patients et leurs familles (Sadala et
Adorno, 2002; Benner, 1985; Reed, 1994; Beck, 1994, Rarnhøj et Oliveira, 1991; Bums &
Grove. 2001 ; Streubert, Streubert, et Rinaldi, 2002). Les postulats de la phénoménologie
forment les assises philosophiques de trois théories en sciences infirmières : la théorie «man —
living - heaÏth » de Parse (1981), la théorie des sciences infirmières de Paterson et Zderad (1976)
et la théorie de «Human caring » de Watson (1985, 1988) (Bums & Grove, 2001). De plus en
plus, des études se basant sur la méthodologie phénoménologique apparaissent dans les
publications infirmières (Bums & Grove, 2001).
Selon Watson (1988), la phénoménologie permet au chercheur de décrire et de
comprendre les expériences humaines de personnes qui vivent une situation de vie ou un
phénomène de santé/rnaladie, en y intégrant la signification subjective de celles-ci et l’essence du
phénomène étudié. La phénoménologie est perçue comme une approche pour mieux découvrir le
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monde vécu et traiter des préoccupations humaines selon une perspective subjective des
individus. Les infinnières-chercheuses ne peuvent pas à priori pré-supposer qu’elles comprennent
les expériences de vie des individus et le sens qu’ils leur accordent. Elles peuvent seulement
aider à explorer avec eux la signification de ce qu’ils vivent selon leurs croyances, perspectives
et valeurs (Cohen, Khan, et Steeves, 2000). Le fait de comprendre la signification que des
personnes donnent aux expériences de vie peut aider l’infirmière à mieux planifier et prodiguer
les soins à ces dernières. Enfin, Giorgi (1997) décrit la phénoménologie comme référant à la
somme des expériences vécues par un individu. Pour cet auteur, la phénoménologie signifie la «
science des phénomènes », soit l’étude systématique de tout ce qui se présente à la conscience,
exactement comme cela se présente (Giorgi, 1997).
Dans la prochaine partie de ce chapitre, nous présentons les principaux éléments de cette
philosophie. Mais voyons d’abord brièvement les origines de la phénoménologie européenne afin
de mieux comprendre ces éléments.
Bases philosophiques de la phénoménologie
Deux écoles de pensée se distinguent en phénoménologie, celle de Husseri, soit la
phénoménologie épistémologique et celle de son étudiant Heidegger, la phénoménologie
herméneutique ou ontologique (Cohen, Kabn, et Steeves, 2000). À la fois une philosophie et une
méthode de recherche qualitative, la phénoménologie a vu le jour en Allernagne vers la fin du
19e siècle. L’origine du mouvement phénoménologique provient du philosophe allemand,
Husseri (1859 — 1938), considéré comme le père de la phénoménologie. Pour ce dernier, la
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phénoménologie représentait la forme la plus avancée de la quête occidentale du savoir. Tout à la
fois complétant et dépassant les sciences naturelles et les sciences humaines, ce savoir devait être
un savoir des plus radicaux, des plus intégraux et des plus rigoureux. La phénoménologie, soit
l’étude de l’expérience, s’oppose à l’étude du comportement. Le mot «phénomène» est dérivé
du mot grec «q Œ y o y a» qui signifie «laisser quelque chose apparaître tel qu’elle est »,
c’est le sens d’un phénomène (Abarca femandez, 1996). Comme telle, la phénoménologie
devrait incarner la forme la plus poussée de l’esprit scientifique occidental. Étant donné
l’universalité de la science et la valeur du savoir, elle devrait représenter l’humanité même de
l’homme.
Heidegger s’intéresse à ce qu’il appelle «un être — dans — le — monde », particulièrement
à la phénoménologie herméneutique expliquant que la compréhension de l’individu passe par
l’unité entre celui-ci et le monde dont il fait partie. Précisons d’emblée que Husserl et Heidegger
n’étaient pas des méthodologistes. Ce n’est que plus tard que des chercheurs en sciences
humaines comme par exemple, Giorgi (1997) en psychologie, ou Benner (1994) en soins
infinriiers ont élaboré, utilisé et publié des méthodes de recherche en phénoménologie.
La phénoménologie n’est pas seulement une philosophie mais également une approche
méthodologique dont le point de départ s’avère un retour à l’expérience même de la personne
(Bachelor et Joshi, 1986). L’infinnière a le privilège de choisir l’analyse de situations singulières
étudiées en contexte naturel (Cara, 198$; Gallant, 1992), plutôt que de chercher ce qui est
commun à un ensemble de situations, rapprochées en fonction de certaines caractéristiques
formelles. Le phénomène est regardé sans idée préconçue. Le chercheur explore le phénomène
en utilisant uniquement la perspective de la personne qui le vit quotidiennement. En d’autres
mots, c’est à partir de l’analyse des verbatims des entrevues de femmes les amenant à explorer
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leur expérience de vivre quotidiennement avec un conjoint atteint d’un cancer de la prostate que
l’on arrivera à comprendre la signification de cette expérience de santé/maladie.
La philosophie phénoménologique ne se comprend finalement que dans sa relation du
phénomène à la conscience de la personne humaine (Giorgi, 1997). Dans la présente étude, elle
sera utilisée comme base de l’approche qualitative pour décrire la signification de l’expérience
de vivre avec un conjoint atteint du cancer de la prostate, dans le contexte espagnol.
La méthode phénoménologique développée par Giorgi
Giorgi (1997), a développé une méthode phénoménologique qui se compose d’une
réflexion rigoureuse permettant de décrire ce qui apparaît à la conscience, laquelle selon lui,
renvoie à la totalité des expériences vécues par un individu, en la définissant comme la voie
d’accès à tout ce qui appartient à l’expérience et de façon à décrire un phénomène tel que la
personne a vécu. La « conscience » représente une façon d’accéder à l’expérience ayant comme
objectif de lui donner une signification (Cara, 1999). Selon Giorgi, la conscience renvoie à la
totalité des expériences vécues par la personne. Elle permet l’accès au langage ou à l’action. La
conscience n’est pas neutre puisqu’elle comporte une signification (Giorgi, 1997). Ainsi,
l’étudiante-chercheur, selon Giorgi, s’intéresse à la conscience de la personne qui vit le
phénomène à l’étude.
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Giorgi (1997), à partir des idées de Husseri, suggère la réduction phénoménologique
permettant de rendre plus précis les résultats des recherches. La réduction phénoménologique,
selon Giorgi (1997), comprend deux volets, soit, le bracketing et la réduction eidétique. Selon
Husserl, le bracketing, est la méthode appelée “époche” ou “mise entre parenthèses” Elle
consiste à suspendre toute croyance immédiate en l’existence des choses et à mettre entre
parenthèses le monde objectif De façon pragmatique, Giorgi (1997) suggère que le chercheur
identifie ses expériences antérieures, valeurs et croyances face au phénomène étudié, afin de les
mettre entre parenthèses, dans le but d’aborder le phénomène avec intuition et naïveté,
c’est-à-dire, avec une dose d’innocence au-delà de la connaissance, où l’intuition et l’intelligence
deviennent intimement liés.
Le deuxième volet de la réduction phénoménologique, la réduction eidétique permet de
dégager l’essence du phénomène étudié lors de l’analyse des données. Tout en étant teinté des
postulats ontologiques de la discipline académique de laquelle provient le chercheur (Giorgi,
1997), la véritable connaissance est la découverte de l’essence d’un phénomène. Pour ce faire,
Giorgi suggère d’utiliser la variation libre et imaginative, signifiant que le chercheur peut
modifier à loisir les éléments essentiels du phénomène à l’étude et vérifier par la suite si ce
phénomène est encore reconnaissable. Ensuite, la signification ou l’essence apparaît durant
l’analyse, selon le sens donné par les participants à l’expérience vécue (Giorgi, 1997).
Les participants et le milieu de l’étude
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Les participantes à l’étude proviennent de la clientèle des hommes fréquentant la clinique
de consultation externe d’oncologie d’un centre hospitalier, situé dans la région de Avila,
Espagne. Les participantes à l’étude sont composées de 5 épouses de patients atteints d’un cancer
de la prostate et traités à cette clinique.
Le traitement du cancer de la prostate en Espagne suit les procédures établies dans le
programme de soin médical de l’association Européenne d’urologie (EAU) intitulé Directives
sur le cancer de la prostate (Aus, et al 2001). Le traitement du cancer de la prostate dépend
d’une classification complexe, incluant la taille de la tumeur, le nombre de ganglions atteints, la
présence de métastases et le type cellulaire découvert après prélèvement et biopsie, le dosage
d’APS et la cote de Gleason. On associe le plus souvent quatre tiaitements. La chirurgie avec
ablation de la prostate, la radiothérapie sur la zone tumorale, la chimiothérapie pour éviter ou
limiter la formation de métastases, l’hormonothérapie pour limiter le développement de la
tumeur si le type de cancer y est sensible. Plus tard, les hommes sont invités à suivre un
programme de consultations à intervalles réguliers. Toutes les épouses dans la présente étude,
ont un conjoint qui fait partie de ce programme.
L’approche phénoménologique s’applique généralement à un nombre peu élevé de
participants comparé à l’approche quantitative. La diversité des expériences vécues, par
opposition à l’homogénéité des sujets, s’avère souhaitée dans les choix des participants
(Bachelor et Joshi, 1986). Selon Cohen, Kahn, et Steeves (2000), un échantillon de deux à dix
participants est généralement suffisant pour arriver à accéder à une certaine redondance des
données (Benner, 1994). Toutefois, compte tenu que ce projet de recherche s’inscrit dans le
cadre d’un mémoire et que nous devons respecter la limite de temps pour compléter le
programine de maîtrise, cinq participantes ont été jugées suffisants pour composer l’échantillon
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de convenance. De plus, l’analyse des données indique que le nombre de cinq participantes est
suffisant.
Les critères d’inclusion
Les participants devront satisfaire aux critères d’inclusion mentionnés ci-après
Parler et comprendre l’espagnol;
Accepter volontairement de participer à cette étude;
Vivre une relation de couple depuis au moins deux ans;
Vivre avec un conjoint ayant reçu un diagnostic du cancer de la prostate depuis au moins 1 an.
Le déroulement de l’étude
Ce projet de recherche incluant la problématique, la revue des écrits et la méthode de
recherche a été préalablement présentée au comité d’approbation formée de membres du corps
professoral de la Faculté des sciences infirmières de l’Université de Montréal et aux comités de
bioéthique de l’Université de Montréal et de l’hôpital de la région d’Avila en Espagne afin
d’obtenir leur approbation au plan scientifique et éthique avant d’engager la collecte des données.
Ensuite, nous avons pris contact avec les oncologues et les infinTlières de la clinique de
consultation d’oncologie de l’hôpital ciblé (Voir Appendice A). Nous leur avons décrit les
critères de sélection et avons sollicité leur participation dans le processus de recrutement. Après
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avoir obtenu la pci-mission de la clinique de consultation d’oncologie, une équipe de soins s’est
chargée de sélectionner des femmes selon les critères de sélection. Lorsque des femmes se
montraient intéressées à participer à l’étude, l’étudiante-chercheuse communiquait avec elles par
téléphone afin de leur expliquer plus en détails la nature de la recherche, le but de l’étude, les
avantages et les inconvénients d’y participer, les principes de confidentialité, la participation
volontaire et la possibilité de se retirer en tout temps sans préjudice.
A la première rencontre, les participantes ont été invitées à lire les diverses informations
relatives à cette étude tels le but, les modalités de participation, les avantages, les risques et
inconvénients. Après s’être assurée qu’elles aient bien compris les informations au sujet de
l’étude, elles ont pu signer le formulaire de consentement confirmant ainsi leur participation à
l’étude (voir Appendice A). A partir de l’obtention de l’acceptation de participer à l’étude, les
épouses complétaient un questionnaire de données socio—démographiques et du statut
fonctionnel du conjoint (Voir Appendice B). Les entrevues semi-structurées étaient enregistrées
sur bande magnétique, ont été effectuées au lieu de résidence des participantes, afin d’éviter les
déplacements et ont duré environ 60 minutes. Toutes les entrevues enregistrées ont été
transcrites par écrit et traduites de la langue espagnole à la langue française par une traductrice
professionnelle. Les textes traduits en français ont tous été lus par la directrice de mémoire afin
d’assurer la qualité du processus d’analyse des données et une plus grande validité et fiabilité des
résultats.
Selon Giorgi (1997), les questions ouvertes permettent au participant d’exprimer son
point de vue de façon libre et explicite. Les entrevues étaient guidées à l’aide d’un canevas
d’entrevue permettant à l’étudiante-chercheuse d’esquisser les principales questions de recherche
et d’y inclure, si nécessaire, d’autres questions permettant aux participantes de préciser leur
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perception, à l’égard du phénomène d’étude (Voir Appendice C). Ce canevas d’entrevue a été
adapté à partir de celui de Desjean et Doucet (1989) et de Sandén et Lars (2002) en fonction des
paramètres de notre étude.
Une deuxième rencontre, d’environ 30 minutes, eut lieu avec les participantes, ayant pour
objectif de corroborer les données recueillies lors de la première entrevue et interprétées une
première fois par l’étudiante-chercheuse. Elle contribue à une plus grande rigueur scientifique de
l’étude (Bachelor et Joshi, 1986).
L’analyse de données
Le processus d’analyse des données de la présente recherche est guidé par la méthode
phénoménologique de Giorgi (1985, 1997). L’utilisation de la méthode d’analyse développée par
Giorgi requiert que le chercheur laisse le phénomène se manifester tel qu’il existe pour les
participantes. On découvre la signification de l’expérience vécue à travers une étude profonde
des descriptions des participantes.
Cette méthode d’analyse a été réalisée en cinq étapes. Premièrement, la collecte des
données verbales a été la plus concrète et détaillée possible. Comme Giorgi (1997) le suggère
nous avons retranscrit intégralement le contenu des entrevues enregistrées, et noté dans le texte
l’expression des émotions et l’atmosphère qui règne durant l’entrevue.
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La deuxième étape a consisté en une lecture intégrale et répétée du verbatim afin de
rendre familière l’expérience de la participante et d’obtenir le sens global sans tenter d’analyser
prématurément (Giorgi, 1997).
À la troisième étape, les données ont été divisées en unités de signification. On subdivise
le texte spontanément selon les caractéristiques de l’expérience. À la fin de cette étape, une suite
d’unités de signification est présentée, dans le langage des participants, et rassemblée par sous-
thèmes.
Au cours de la quatrième étape, intitulée « l’organisation et l’énonciation des données
brutes dans le langage disciplinaire », suite à la formation des sous-thèmes, les unités de
significations établies ont été examinées, explorées, et décrites de manière à rendre plus précise
la valeur de chaque unité, en lien avec la discipline infirmière. Cette procédure a amené à mettre
en relief quelques thèmes provenant des sous-thèmes déterminés à l’étape précédente.
L’étudiante-chercheuse a abordé les thèmes dans leur globalité, c’est-à-dire en les considérant à
l’égard de l’ensemble des participantes. Giorgi (1997) dit que c’est à ce moment de l’analyse,
qu’intervient la perspective de la discipline du chercheur. Afin d’augmenter la compréhension du
phénomène à l’étude, les thèmes seront formulés en s’inspirant du langage de la discipline
infirmière.
La synthèse des résultats, qui consiste en la dernière étape, révèle donc l’essence du
phénomène à l’étude. Une narration a été formulée à partir de chaque thème, afin d’en arriver à
un niveau supérieur, c’est-à-dire, l’essence. Pour Bums & Groves (2001) cette dernière étape
vise la description du phénomène tel qu’il apparaît par synthèse des étapes antérieures.
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Les considérations reliées à l’éthique
Dans un premier temps, une demande écrite a été faite au Comité d’éthique de la faculté
de Sciences Infirmières de l’Université de Montréal. Une demande a été également faite au
comité d’éthique de l’hôpital en Espagne, afin d’obtenir l’approbation pour la période de projet
de recherche. Le droit à l’autodétermination a été assuré par un consentement libre et éclairé. La
confidentialité des données était respectée pour toutes les étapes de la recherche grâce à l’emploi
d’un pseudonyme lors de la rédaction des verbatims et du rapport du mémoire. Les bandes
magnétiques sont gardées sous clef et seront détruites à la fin de la recherche. finalement, au
tenue de l’entrevue, nous nous assurerons d’avoir répondu aux besoins des participantes en
matière de soutien et d’information en les référant, si nécessaire, à des ressources
professionnelles appropriées.
La rigueur scientifique
Dans sa méthode d’évaluation d’une recherche phénoménologique, Giorgi (1997) discute
des critères de validité et de fidélité des résultats de l’étude. II affirme que les termes «validité »
et «fiabilité » ne sont pas des critères d’évaluation appropriés à la recherche qualitative.
Selon Bums & Grove (2001), dans l’analyse de la qualité d’une étude qualitative,
plusieurs aspects peuvent contribuer au manque de rigueur scientifique dont une incohérence
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dans l’adhésion à la philosophie phénoménologique, un bracketing inapproprié, un temps
inadéquat pour effectuer la collecte de données, des observations de pauvre qualité et un manque
de considération envers l’ensemble des données obtenues. La recherche qualitative s’associe à
l’ouverture d’esprit, au respect méticuleux de la philosophie phénoménologique, ainsi qu’à
l’exactitude accordée à la collecte et à l’analyse de l’ensemble des données.
Selon Cara (1999), la rigueur en phénoménologie se reflète par « l’authenticité » et « la
crédibilité ». Le premier critère, l’authenticité, se décrit par la correspondance dans les résultats
avec l’expérience telle qu’elle est vécue par les participants. Le respect de la méthode (réduction
phénoménologique et notamment, le bracketing) contribue, dans un premier temps, à promouvoir
l’authenticité (Cara, 1999).
Afin d’éviter les biais dans le processus de la recherche, l’étudiante-chercheuse, a décrit
clairement ses préconceptions en lien avec le phénomène à l’étude (Voir Appendice D). Ainsi, en
préparant et en conduisant les entrevues, l’étudiante-chercheuse tentait le plus possible de laisser
libre cours au discours des participantes et d’éviter d’exposer ses opinions ou ses connaissances
issues écrits. Au cours de l’analyse des données, en identifiant les unités de signification, elle
tentait le plus possible de faire abstraction des présuppositions. En plus de préconiser
«l’époche» pour éviter l’influence du chercheur dans le cours de la recherche, Giorgi (1985)
souligne que pour obtenir des résultats considérés non biaisés, l’investigateur doit prendre toutes
les précautions nécessaires afin de décrire le phénomène le plus précisément possible.
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Les limites de l’étude
Une étude phénoménologique ne peut être généralisée dans le sens décrit par le
paradigme quantitatif, mais la richesse des descriptions permet d’augmenter notre
compréhension du phénomène à l’étude.
Cette étude inclut certaines limites, particulièrement, le nombre restreint de participants et
la non transférabilité des connaissances à d’autres contextes. Bien que la mission de la
phénoménologie ne vise pas la généralisation des résultats, cette méthodologie contribuerait
toutefois, à comprendre davantage l’expérience vécue de la personne, dans ce cas-ci, des épouses
avec un mari atteint de cancer de la prostate, dans le contexte espagnol.
Compte tenu des limites imposées dans le cadre d’un mémoire, il demeure évident qu’un
plus grand nombre de femmes dans notre échantillon contribueront à promouvoir la recherche de
l’essence du phénomène à l’étude (Bachelor et Joshi, 1986).
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CHAPITRE 4
PRÉSENTATION ET ANALYSE DES RÉSULTATS
4$
Le chapitre quatre expose les résultats reliés au but de la recherche. Nous présentons tout
d’abord le profil socio-démographique des cinq épouses, qui ont participé à l’étude, suivi de
celui de leur conjoint. Les thèmes et sous-thèmes, qui ont émergé de l’analyse des extraits
d’entrevues, constituent la majeure partie de ce chapitre.
Profil socio-dérnographique des participantes à la recherche et de leur conjoint
Cinq femmes, âgées entre 58 et 69 ans et provenant de la région de Avila en Espagne, ont
accepté de partager ce que signifie pour elles de vivre avec un conjoint atteint d’un cancer de la
prostate. Le diagnostic de cancer de la prostate des conjoints a été posé de un à six ans avant
l’entrevue prévue pour les fins de l’étude. Toutes sont mariées depuis plus de 30 ans. Trois des
femmes ont complété leur primaire; l’une des participantes a obtenu un diplôme d’études
secondaires alors qu’une autre détient un diplôme universitaire. Actuellement, aucune des
participantes n’occupe un emploi à l’extérieur. Trois des conjoints sont à la retraite et le revenu
mensuel des couples se situe entre 270 et 1735 C. Dans les pages suivantes, nous avons dressé un
bilan des données socio-démographiques et médicales des participantes à l’étude, incluant celles
de leur conjoint respectif (tableaux 1 et 2).
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Tableau Ï Profil socio-démographique des participantes (n5)
CONJOINTES MmeMrne Segunda* Mine Victorla* Mme Marta* * Mme Justa* MoyenneFennina
VARIABLES J I___________
Âge 63 ans 62 ans 69 ans 61 ans 58 ans 63 ans
Nombre
d’aimées de 35 ans 38 ans 40 ans et + 35 ans 30 ans 35,6 ans
vie commune
Degre de Primaire Universitaire Secondaire Primaire Primaire
scolante
. Salaire du Salaire du Salaire duSources de Salaire du . . Salaire du
. conjornt(ala conjomt(ala con]oint(a
revenu conj oint conj oint
retraite) retraite) la retraite)
Revenu 1350€ 615€ 1735€ 580€ 270€ 910€familial
Aide Sollicitée
financière Non Non Non Non pour frais de
supplémentaire déplacements
Aide à la




à la maison 2 2 2 2 2.2








Tableau 2 : Profil socio-démographique des conjoints des participantes (n=5)
M. José* M. femando* M. Angel*CONJOINTS M. Manuel* . M. Santos*Epoux de . . Epoux de Epoux deEpoux de Victona . Epoux de JustaSegunda Marta Fermina
VARIABLES U
Âge 68 ans 65 ans 72 ans 67 ans 60 ans
.
Situation Situation APS élevée MétastasesPronostic actuel . . Bon / Stable . .
stationnaire stationnaire Recidive osseuses
Intervalle entre













arterielle (PA) .Radiotherapie Fentaml
Fuites par
Diminution de la . . urgencesEffets . . Impuissance Impuissance
. libido . . Impuissance mictionnelles
secondaires . Incontinence IncontinenceImpuissance (envies
pressantes)
3pour: 2pour:

















Synthèse des données socio-dérnographiques pour chacun des couples.
Mme Segunda et M.Jos& âgés respectivement de 63 et 68 ans, vivent ensemble depuis 35
ans. Ce couple a eu deux enfants; le cadet vit encore à la maison mais se mariera sous peu. Le
couple habite une maison unifamiliale en milieu urbain. Madame prend soin de son conjoint,
prépare les repas et assume seule tous les travaux ménagers. Cette femme coquette aime bien
faire des sorties, se balader ou prendre des vacances. Le couple n’a pas besoin d’aide financière
supplémentaire. Mme Segunda pleure abondamment quand elle parle de leurs projets d’avenir.
Elle a peur de ne plus pouvoir partager ses loisirs et ses vacances avec son conjoint. Le
diagnostic de M. José date d’il y a un an; toutefois, il fréquentait déjà la clinique médicale depuis
trois ans, où il bénéficiait d’un suivi étroit pour une surveillance attentive du cancer de la
prostate. Depuis lors, il a subi une prostatectomie; actuellement, il reçoit un traitement
d’hormonothérapie par injection, à tous les 3 mois. Sa femme affirme qu’il est en rémission en
expliquant que son cancer est à un stade contrôlé. Le couple rencontre régulièrement le médecin
qui assure le suivi médical, soit à tous les six mois.
Mrne Victoria et M. Manuel, âgés respectivement de 62 et 65 ans, ont 38 ans de vie
commune. Le couple a deux filles, qui sont déjà mariées, et vivent dans une autre ville. Ces gens
habitent en milieu urbain et reçoivent la visite de leurs filles, accompagnées de leur conjoint,
durant les fins de semaine. Madame a le profil d’une femme active et moderne. Elle accompagne
son mari lorsqu’il fait des séjours prolongés à la campagne. Pour ce couple la campagne
constitue, ni plus ni moins, un refuge qui leur permet de cacher le problème d’incontinence du
1 Les noms utilisés pour désigner les conjoints sont des pseudonymes.
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mari et de s’isoler des regards des autres. La participante avoue se sentir inconfortable
lorsqu’elle magasine en ville ou s’adonne à différents loisirs ou activités. Néanmoins, elle
affirme mener une «vie normale ». Son conjoint a reçu son diagnostic de cancer de la prostate, il
y a quatre ans et demi. Sa prostatectomie a été suivie de traitements de radiothérapie. Il a subi
récemment une seconde chirurgie, où on a procédé à l’insertion d’un implant pénien de
collagène, visant à lui procurer une érection suffisante pour avoir des relations sexuelles.
Actuellement, il ne reçoit aucun traitement contre le cancer de la prostate et n’a eu aucune
récidive. À tous les mois, le couple rencontre le médecin qui assure le suivi médical. Ils croient
que, d’ici cinq ans, M. Manuel sera guéri.
Mme Marta, âgée de 69 ans, vit avec M. fernando depuis plus de 40 ans. Le couple a
cinq enfants adultes, qui ont tous quitté la maison familiale et n’habitent pas dans le voisinage.
Ces gens n’ont pas besoin d’aide financière puisque le conjoint, âgé de 72 ans, bénéficie d’une
bonne pension de retraite. Cette dame prend soin de son mari, se plaît à faire les travaux
ménagers et décorer leur grande maison, sans demander l’aide de quiconque. Le cancer de M.
Fernando a été diagnostiqué, il y a plus de 2 ans, à la suite d’examens de routine. Ce dernier n’a
pas eu à subir une chirurgie mais a reçu 34 traitements de radiothérapie, entraînant de
l’incontinence et de l’impuissance. Le couple va régulièrement voir le médecin, qui assure un
suivi médical rigoureux à tous les trois mois. Étant donné qu’il n’a pas eu de récidive, tout porte
à croire que son cancer est contrôlé.
Mme fennina et M. Angel, âgés respectivement de 61 et 67 ans, vivent ensemble depuis
35 ans. Ce couple a eu deux enfants, qui sont maintenant adultes et habitent dans le voisinage.
Fermina et Angel habitent une maison unifamiliaÏe du centre-ville d’une importante localité
rurale. La participante habite près du domicile de sa soeur; ces deux femmes aiment discuter de
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leurs expériences de vie, et tout particulièrement, celles qui sont liées à diverses histoires de
tumeurs, affectant des membres de leur propre famille. Madame s’occupe de l’entretien de la
maison et de la préparation des repas. Cette dernière se sent oisive et se plaint d’avoir trop de
temps libre pour penser à la maladie de son conjoint. De plus, elle aimerait travailler à l’extérieur
de la maison pour mieux occuper son temps et s’assurer d’une plus grande sécurité financière
pour l’avenir. Le diagnostic de cancer de son époux date d’il y a quatre ans; toutefois, il
fréquentait déjà la clinique médicale depuis deux ans, pour assurer une surveillance attentive du
cancer de la prostate. Sa prostatectomie a été suivie d’un traitement d’hormonothérapie. Lors
d’un suivi médical, on a diagnostiqué une récidive; actuellement, il subit des traitements de
radiothérapie. Le couple rencontre le médecin qui effectue ce suivi, à tous les 6 mois.
Mme Justa a 58 ans et vit avec M. Santos depuis plus de 30 ans. Le couple a eu deux
enfants, qui n’habitent plus la maison; ceux-ci sont déménagés récemment dans un appartement
spacieux d’un milieu rural. Madame prend soin de son conjoint à plein temps; elle prépare ses
repas, l’accompagne à ses examens de contrôle ainsi qu’à ses traitements médicaux. Étant donné
qu’elle doit soutenir son compagnon de vie, aux prises avec la maladie, elle dit « se sentir
prisonnière ». Le couple a demandé de l’aide financière pour les frais de déplacements nécessités
par les traitements médicaux du mari. Monsieur Santos, âgé de 60 ans, sait qu’il a le cancer de la
prostate depuis six ans; avant même de recevoir son diagnostic, il avait déjà tous les symptômes
de cette maladie. Il y a six ans, il a donc subi une prostatectomie; actuellement, il reçoit des
traitements palliatifs en radiothérapie, afin d’atténuer la douleur causée par des métastases
osseuses. Le couple rencontre le médecin à tous les quatre mois. Compte tenu du stade avancé de
son cancer, M. Santos est celui qui présente le moins bon pronostic de tous les conjoints de
l’étude.
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L’expérience de vivre avec un conjoint atteint du cancer de la prostate
Dans cette section du quatrième chapitre, nous tenterons de répondre à l’objectif de
l’étude, soit s mieux comprendre la signification de l’expérience des épouses qui vivent avec un
conjoint, atteint du cancer de la prostate, dans le contexte espagnol. L’analyse du contenu des
entrevues a permis de dégager des thèmes significatifs en regard de cette expérience. Ces thèmes
et sous-thèmes permettent de saisir les nuances du vécu des conjointes. Nous synthétisons
sommairement ces différentes thématiques dans les paragraphes qui suivent. Une description
détaillée de chaque thème et sous-thème, appuyée d’extraits d’entrevues, sera présentée par la
suite.
Dans son essence, l’expérience de vivre avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate,
en est une d’angoisse et de détresse; l’effarement des épouses débute au cours de la période
précédant le diagnostic, perdure et s’amplifie au cours des différentes phases des traitements. Les
conjointes vivent des inquiétudes constantes face à l’avenir et craignent de se retrouver seules,
tôt ou tard. Par ailleurs, elles font des efforts pour s’adapter aux changements reliés aux effets
secondaires des traitements, tout en étant très préoccupées des commentaires de l’entourage à cet
égard. Conformément aux normes sociales de la culture espagnole, elles prennent résolument en
charge la santé de leur conjoint. En dépit de leurs craintes et de leurs inquiétudes, elles espèrent
des jours meilleurs; pour ce faire, elles s’appuient sur diverses stratégies cognitives et
spirituelles, sur leur goût de vivre et surtout, sur la tendresse qu’elles éprouvent pour leur
conjoint. L’analyse des données fait ressortir quatre principaux thèmes, regroupés dans le tableau
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synthèse qui suit (tableau 3): vivre de l’angoisse durant la période entourant le diagnostic de
cancer; éprouver une grande détresse; se consacrer entièrement à son conjoint; et enfin, espérer
des jours meilleurs. Dans le texte qui suit, les thèmes principaux et les sous-thèmes seront
exposés et étayés par des extraits de verbatim.
Tableau 3 : Expérience de vivre avec un conjoint atteint du cancer de la prostate
Thèmes principaux Sous-thèmes
- Etre aux prises avec l’inquiétude, en
attendant les résultats des tests
Vivre de l’angoisse, au cours de la période
diagnostiques.
entourant le diagnostic de cancer.
- Etre en état de choc et vivre du déni face au
diagnostic.
- S’inquiéter constamment de l’avenir.
- Craindre de se retrouver seule, tôt ou tard.
Éprouver une grande détresse, au fil des - S’adapter aux changements reliés aux effets
différentes phases de traitement. secondaires des traitements, tout en se
préoccupant des commentaires de
1’ entourage.
Se consacrer entièrement à son conjoint. - Prendre en charge la santé du conjoint.
- faire confiance aux progrès de la science
Espérer des jours meilleurs. - Assumer la vie qui continue.
- S’abstenir de parler du cancer.
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Vivre de Ï ‘angoisse, au cours de la période entourant le diagnostic de cancer
D’entrée de jeu, les épouses amorcent la description de leur vécu en mettant l’accent sur
l’état de choc, dans lequel elles sont plongées, dès le moment où elles appréhendent qu’un
diagnostic de cancer soit prononcé. Chacune d’elles témoigne que l’annonce du diagnostic reste
gravée dans leur mémoire comme une nouvelle particulièrement alarmante, marquant la fin
d’une période de leur vie où la maladie était absente, voire inimaginable. Le diagnostic final
provoque toujours un traumatisme important chez l’épouse, dont l’équilibre et la qualité de vie
sont grandement bouleversés.
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Être aux prises avec t ‘inquiétude, en attendant les résultats des tests diagnostiques
Toutes les femmes accompagnent leurs maris pendant les examens diagnostiques. Elles
décrivent la période qui précède l’annonce, «l’avant», comme une étape très difficile; tenaillées
par l’inquiétude, elles sont particulièrement nerveuses et ne savent trop où donner de la tête.
Elles s’interrogent et appréhendent le pire. Suite aux examens subis et aux bilans de santé établis
par les différents médecins, elles ont l’impression que le corps de leur mari est transformé
temporairement en un “objet médical d’investigations”. Les premiers résultats ne sont pas clairs;
on ne peut dire s’il s’agit d’une tumeur ou non. Les préoccupations d’ordre médical deviennent
le centre de la vie du couple, qui se retrouve tout fin seul avec ses questions.
Le diagnostic se fait attendre. Les jours et les mois qui s’écoulent, dans l’attente du
diagnostic final, sont marqués par une foule d’appréhensions. L’investigation médicale
s’intensifie diverses consultations, prises de sang, biopsies, radiographies, échographies et
scanner se succèdent.
«[1 2 Mon mari.... a fait faire des analyses exploratoires. [...] Pour cette
raison, quand on m’a appelée au bureau de consultation pour faire cette entrevue,
ça m’a donné un coup au coeur... J’ai senti quelque chose de très fort, car je
pensais que les résultats des analyses étaient déjà prêts et qu’ils étaient mauvais...
Lui, il est bien mais les analyses peuvent être mauvaises.., elles peuvent être
mauvaises.» (Mme Segunda)
«Il nous a envoyés à l’hôpital de la Concepciôn pour que l’on fasse faire
la biopsie... On a fait une biopsie et il nous a dit que les résultats n’étaient pas très
clairs, car cela pouvait être de l’inflammation ou peut-être une tumeur. [...] ... »
(Mme Victoria)
« Les résultats tardaient à arriver.., j’étais très nerveuse... mon mari était
déjà nerveux [...]. Le pire, ce fut d’attendre, le fait de ne pas savoir (Mrne
Fermina)
2 Dans les citations, le sigle suivant [...] indique qu’un mot, une partie d’une phrase ou un paragraphe a été
supprimé, sans pour autant influencer le sens de la perception exprimée. D’autre part, celui-ci indique une pause
dans le discours de la participante ou une phrase inachevée.
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« Pourquoi ont-ils pris tant de temps? A quoi cela sert-il de nous faire
attendre, si ce n’est pas pris à temps. Que faisons-nous? E...].» (Mme Marta)
«Au début on ne lui a rien fait, c’est le docteur HHH qui l’a d’abord vu...
nous allions consulter... on lui a demandé de faire une analyse et on lui a fait un
toucher rectal... Ensuite nous avons vu un autre médecin, le docteur AAA. Celui-
ci avait déjà un doute... [...] Et ce fut le docteur AAA qui nous a envoyés faire la
biopsie, ce fut lui qui nous a dit que, ce qu’ils avaient fait auparavant, ne disait pas
s’il y avait une tumeur ou non.., que nous devions faire ce test. [...] C’est alors
qu’on l’a su...et c’est à ce moment que nous sommes allés, voir l’autre médecin...
C’est alors que nous sommes définitivement allés voir l’autre médecin, celui de
maintenant, le docteur TTT
... [...]... Je ne sais pas, avec autant de médecins... »
(Mme Justa)
L’épouse se débat entre une angoisse envahissante et la confiance en l’avenir, elle passe
de la dramatisation à la banalisation, du doute à la certitude. En dépit de tous ces aléas, cette
période très importante constitue un temps précieux d’apprivoisement et d’intégration du
diagnostic final. Bien que douloureuse et déstabilisante, cette étape permet aux conjointes de
visualiser la situation, d’imaginer tous les scénarios, de prévoir le meilleur comme le pire. En
fait, trois des épouses préfèrent éviter l’effet de surprise et prévoient que leurs doutes, relatifs à la
possibilité d’un cancer, soient confirmés. L’une d’elles, Mme Justa, affirme que son mari
présentait tous les symptômes de la maladie et se doutait fortement qu’il avait le cancer de la
prostate. Une autre, Mme Fermina, était particulièrement sensibilisée à l’éventualité d’un cancer,
parce qu’il y avait déjà des antécédents dans sa famille.
«Quand on a fait la biopsie, 1’APS était déjà élevée et on le lui a dit et il a
mal vécu. J’ai été très malheureuse parce que cela faisait deux mois que mon
beau-frère était mort de la même chose... du même cancer... alors tout m’est
revenu à l’esprit... [... ]... tu ne peux t’imaginer.., tu ne peux t’imaginer. > (Mme
Fenriina)
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«Comme je te le dis, six mois avant que tout cela se soit déclaré, il y avait
un doute et ils nous ont envoyés faire deux biopsies, alors que la première... déjà
la première biopsie... me faisait peur. » (Mme Victoria)
«L’expérience s’est mal passée parce que nous avons attendu pendant six
mois... à surveiller l’APS3 qui était basse... Nous avons fait une biopsie mais la
biopsie n’a donné aucun résultat... Nous y sommes retournés six mois plus tard et
on a refait les analyses, une autre biopsie qui, une fois de plus, était négative; nous
étions tranquilles... Mais nous étions nerveux et encore une fois, six mois plus
tard, nous avons refait la biopsie et nous étions rassurés; mais c’est à ce moment
que l’on nous a dit que mon mari avait une tumeur. » (Mme Segunda)
Etre en état de choc et vivre du déniface au diagnostic
Le diagnostic de cancer suscite beaucoup d’émotions chez les conjointes; une fois
prononcé, ce mot ne pen-net pas de se bercer d’illusions. Inévitablement, celles-ci se retrouvent
confi-ontées à la finitude de la vie humaine. Sans l’ombre d’un doute, les cinq conjointes
affirment que l’impact de l’annonce du diagnostic a été fracassante. Elles expliquent qu’elles ont
été très bouleversées, voire horrifiées, d’apprendre que leur conjoint était atteint du cancer de la
prostate. Les extraits d’entrevues suivants mettent en lumière que l’annonce du diagnostic est
vécue comme un “coup de massue”, qui provoque un réel traumatisme.
«Et ce fut terrible pour moi... oui... terrible quand on m’a dit qu’il avait une
tumeur... [...]...Cela s’est mal passé car ce fut comme... un fort choc... {... J... C’est
comme si le ciel nous tombait sur la tête.» (Mme Segunda)
«Alors, c’est un... ce qui t’arrive c’est un tel coup... c’est un grand coup, un
très grand coup tu en restes muette, muette... Immédiatement parce qu’on nous l’a
dit aux deux. Mais j’ai eu un blanc.» (Mme Victoria)
«C’est comme si l’on nous avait jeté une douche d’eau froide... [.. j, une
fois que l’on nous a transmis le diagnostic nous n’avons pas pu dormir... [... j...
Bon moi comment ai-je réagi? Nous n’avons pas su quoi répondre... [...j » (Mme
Marta)
Le sigle APS signifie: antigène prostatique spécifique.
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En analysant ces extraits d’entrevues, nous remarquons que les réactions diffèrent, non
seulement d’une épouse à l’autre, mais aussi au fil des différentes étapes jalonnant l’expérience
de vivre avec un conjoint atteint de cancer. Pour deux des conjointes, l’annonce a été brutale
leur conjoint se sentait en forme et visitait le médecin, dans le cadre d’un examen de routine.
Alors que ces derniers ne présentaient aucun symptôme, les résultats des analyses indiquent que
le cancer se développait à leur insu. Dans un tel cas, le choc est terrible. Les épouses se sentent
prises au piège par une maladie pernicieuse.
«Je ne pouvais croire que cela m’arrivait à moi... Je ne pouvais croire que
cela m’arrivait à moi...Mon mari allait si bien!» (Mme Segunda)
«On a été saisis parce que nous, nous n’avions jamais été malades, que
nous n’étions jamais allés à l’hôpital... [...] ... C’est qu’il n’avait aucun mal à uriner,
ni aucune gêne et mon mari disait “mais bon si je ne ressens aucune gêne... “
(Mme Marta)
Par contre deux autres, dont le mari était suivi dans une clinique depuis deux ou trois ans,
en guise de prévention, sont tout aussi surprises et atterrées.
<(Bon il y est allé et ce que je dis... C’est que jamais il n’avait été malade ou
quoique ce soit, qu’il n’avait rien.» (Mmc Victoria)
et voir que mon mari était en meilleure fonne... qu’on ne remarquait
rien chez mon mari. » (Mmc Fermina)
Éprouver une grande détresse, aufiÏ des différentes phases de traitements.
Ce thème émerge également des entrevues de toutes les participantes, lorsque les épouses
apprennent que leur conjoint est atteint d’un cancer de la prostate, elles sont profondément
consternées. En dépit de l’aspect incontournable du diagnostic, cette mauvaise nouvelle s’avère,
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en quelque sorte, irrecevable; elles sont horrifiées par les images de déchéance, de souffrance et
de mort que le diagnostic de cancer évoque et éprouvent une sensation de haut-le-coeur. Elles
passent en revue les amis, parents, collègues et autres personnes de leur entourage qui ont vécu
cette même expérience. Tantôt, elles se consolent en pensant à ceux qui « s’en sont sortis »; leur
histoire devient une référence positive et encourageante. Tantôt, elles s’ attardent à ceux qui sont
morts; le deuil, entourant la perte de ces êtres chers, laisse une trace indélébile.
Le fait de sentir que la vie de leur mari est menacée provoque une grande vulnérabilité
émotionnelle chez les participantes; estimant qu’il y a de fortes chances que leur conjoint
disparaisse, elles s’inquiètent face à l’avenir et craignent de se retrouver seules, tôt ou tard. Elles
éprouvent également un profond désarroi lorsque les effets secondaires des traitements
(incontinence, impuissance) apparaissent. Qui plus est, elles se préoccupent constamment des
réactions des personnes de leur entourage, relativement aux effets débilitants desdits traitements.
Elles revivent constamment l’état de choc, provoqué par l’annonce du diagnostic de
cancer de leur époux. Toutefois, il ne s’agit pas d’un simple souvenir; qu’elles le veuillent ou
non, elles s’affrontent quotidiennement à une nouvelle réalité. Elles voient leur mari se débattre
avec cette terrible maladie et vivent un malaise grandissant. L’angoisse devient de plus en plus
oppressante. Un étau de tristesse se resserre autour d’elles elles se découragent, ont le souffle
coupé, perdent l’appétit et vivent des problèmes d’insomnie.
(<Tant que cinq ou six ans ne se seront pas passés... je ne peux vivre.., je ne
peux pas respirer tranquillement» (Mrne Marta)
«Moi ça ne me donne pas envie de manger et donc je n’engraisse pas, non
au contraire, c’est qu’en plus je m’effondre, je m’effondre parce que je ne mange
presque pas et je ne mangerai rien, non, non je ne mange pas... Que rien que...>)
(Mme Fermina)
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S ‘inquiéter constamment de Ï ‘avenir
Les épouses de conjoints, souffrant d’un cancer de la prostate, vivent diverses inquiétudes
face au futur. Tôt ou tard, elles comprennent que leur vie ne sera plus jamais comme avant et
l’incertitude, face à l’avenir, devient plus marquée. Toutes se sont demandées si leur mari
survivrait au cancer, si leur projet de vie commune et leur vie de famille pourraient ou non se
poursuivre. Étant à la fin de la cinquantaine ou au début de la soixantaine, elles s’estiment encore
trop jeunes pour perdre leur mari. Tracassées elles n’ont, pour ainsi dire, aucune tranquillité
d’esprit.
«Nous avons confiance, mais cette préoccupation est toujours présente... il
y a quelque chose qui ne me laisse pas, ne me laisse pas, je ne suis pas tranquille,
je ne suis pas tranquille. Non... je pense tout le temps. » (Mrne fermina)
« C’est une chose très importante et tu ne sais pas comment cela va se
tenniner. » (Mme Justa)
En guise d’exemple, l’une d’elles explique qu’elle ne cessait de se tourmenter elle se
demandait si l’état de santé de son mari lui permettrait d’assister au mariage de leur fils, de
partager leurs vacances ensemble ou d’être présent aux fêtes.
« Maintenant, j’ai le mariage de mon fils, nous avons notre petit-fils.., et
les vacances, autant de choses pour lesquelles on ne sait pas s’il sera présent ou
non... Sera-t-il là pour le mariage ou non ?... [... j ... Il est bien mais peut-être que
par la suite, nous ne pourrons pas aller en vacances, participer aux fêtes. > (Mme
Segunda)
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L’incertitude face au pronostic, à l’avenir au sens large, ou encore par rapport à leur
capacité comme couple de surmonter la maladie, sont autant de sources de préoccupations pour
les participantes.
«Parce que là, vous le savez, on sait comment on entre mais on ne sait pas
comment on va en ressortir, n’est-ce pas? Pour ce qu’on ne sait pas, quelle peut
être la réaction? Je ne savais pas quelle serait sa réaction.» (Mmc Marta)
«Alors je dois, je veux te dire que je ne sais plus... que veux-tu de plus...
En tous les cas peut-être que, pour ce qui s’agit de l’incertitude, [...] ça s’est passé
ainsi. » (Mme Victoria)
« C’est une chose très importante et tu ne sais pas comment cela va se
terminer.., cela te préoccupe... ça te préoccupe constamment... même s’il paraît
bien... cela te préoccupe. » (Mmc Justa)
<f Il se peut que cela n’aille pas; maintenant il est bien mais peut-être que
dans six mois, ce sera autre chose... Qu’alTivera-t-il ?... On lui fera des injections à
chaque mois? » (Mmc Segunda)
Craindre de se retrouver seule, tôt ou tard
Dès que les conjointes connaissent le diagnostic du mari et que ce dernier commence les
traitements, certaines d’entre elles appréhendent la perte de l’être cher et ont peur de se retrouver
seules, à un moment ou l’autre de leur vie. Ce contexte de deuil appréhendé avive leur détresse.
Les participantes affirment qu’elles sont tenaillées par la menace qui plane sur la vie de leur
conjoint. Leur moral est grandement affecté par cette perspective funeste, comme si une épée de
Damoclès planait sur leur futur.
«Quand il partira... il partira... il partira... et je resterai seule [...] ... comme
maintenant..., mais moi seule... » (Mme Segunda)
« Alors que mes enfants ne sont plus là... et parfois, je pense que je vais
rester seule, sans mon mari.... [... ] ... je suis habituée à mon mari.., c’est que....
et... je ne veux pas rester seule... je ne pense qu’à lui... [... j ... et imagine-toi s’il
s’en va, imagine-toi quel sera mon futur.» (Mmc Fermina)
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$ ‘adapter aux changements reliés aux effets secondaires des traitements, tout en se
préoccupant des commentaires de I ‘entourage.
Les conjointes expliquent qu’elles sont confrontées à un double impact celui des effets
secondaires proprement dits, de même que celui des commentaires de leur entourage, eu égard
aux effets débilitants des traitements. Les effets secondaires, liés aux divers traitements du
cancer de la prostate (chirurgie, radiothérapie et hormonothérapie), accentuent le désarroi des
femmes qui affirment perdre le contrôle de leur vie; du jour au lendemain, leur quotidien et celui
de leur conjoint change du tout au tout.
L’incontinence urinaire et l’impuissance
Parmi les effets secondaires relevés par les conjointes, l’incontinence urinaire et
l’impuissance figurent comme les plus importants. Toutes les femmes constatent l’existence de
l’un ou l’autre de ces effets chez leur mari, quand ce n’est pas les deux. Sans dénier les
problèmes « pénibles » ou « embêtants » qui peuvent affecter leur relation conjugale, elles
accordent plus ou moins d’importance à ces avatars, considérant que ceux-ci ne concernent
qu’elles-mêmes et leur conjoint. Ce qui compte le plus pour elles, c’est que leur mari soit vivant
et réagisse favorablement aux traitements. Par contre, elles sont très préoccupées par l’impact
négatif que peuvent avoir les commentaires des gens sur leur mari.
« Nous avons vécu d’autres moments difficiles...il devenait
incontinent.. . Ce fut pénible et pour moi et pour lui, ce moment fut très difficile...
[...]...c’est que mon mari, eh ?... Mon mari.. .semble accepter que cette
incontinence puisse persister, parce qu’elle est là, ... Je continue à penser que cela
va un jour se terminer, qu’il sera guéri, qu’il ne va pas uriner.., et non!...
t...].. .parce qu’évidemment je le couvre parce que ça lui brûle; bien imagine-toi
les testicules et tout cela en contact avec l’urine, il doit porter une chemise grande
comme ça, pour se soulager, c’est très dérangeant, n’est-ce pas ? » (Mme
Victoria)
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«Parfois je pense qu’il aurait mieux valu ne rien dire aux amis, parce qu’il
est parfois préoccupé par ce que lui disent les amis. [...j Ceux qui savent font des
commentaires et rient. Au début on lui disait: “Quoi José maintenant tu fais dans
tes pantalons?” Comme les gens sont méchants... t...].. .je me fâche en pensant
aux réactions des gens.. .c’est ce qui me dérange... [...]...Et les gens... qu’en
savent-ils? Ils semblent mieux renseignés sur ce que vivent les autres que sur eux-
mêmes
...[...]... Nous sommes bien alors que nous avons plus de 60 ans!...
Qu’est ce qu’ils font eux avec leur femme... qu’ils le disent à mon mari!!!» (Mme
Segunda)
« C’est certain que les compagnons se tiennent ... entre eux quelle
mentalité! Quelle mentalité! Et en plus qu’on te le dise de cette façon, alors non!...
Ils sont brutaux, ils n’ont pas beaucoup de tact et peu de sensibilité... [...]
comme les gens peuvent être méchants! Comment vas-tu Manuel? ... A ce qu’on
dit ... on t’a opéré de la prostate ? Mais t’ont-ils coupé la queue hein ?...
[...]...Moi je leur réponds: Il va très bien, il combat de façon extraordinaire...
Merveilleux... » (Mme Victoria)
La fatigue reliée aux traitements de radiothérapie
Toutes les conjointes observent également d’autres effets secondaires, liés au traitement et
à la maladie de leur mari. Par exemple, elles parlent de la fatigue occasionnée par les traitements
de radiothérapie, en précisant que la longueur du voyage est particulièrement éprouvante pour
leur conjoint.
Même si cela le fatiguait. » (Mine Segunda)
«... Il revenait fatigué du voyage. » (Mme Marta)
« La nuit, nous nous levons et il se lève lui aussi, en même temps que je
me lève et à onze heures ou vers onze heures, on ne va pas rester ici, nous
sommes fatigués. » (Mme Marta)
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La douleur ressentie par le conjoint et ses sautes d’humeur
Par ailleurs, les épouses mentionnent d’autres effets déstabilisants, soit la douleur
éprouvée par le conjoint, surtout dans le cas où le cancer est à un stade avancé, ainsi que le
changement de caractère, qui est remarqué par toutes les femmes. En effet, au fur et à mesure
que la maladie évolue, les conjoints essaient de surmonter, tant bien que mal, les effets
secondaires des traitements et ont des réactions imprévisibles; ils parlent peu, sont faibles et
attristés.
« Il nous reste une autre semaine de radiothérapie... Lui ce qu’il désire
c’est qu’on lui enlève la douleur, les douleurs... fortes et c’est pour cette raison
qu’on lui a mis une patch “. [...] Il ne me dit rien lorsqu’il est très souffrant... et
endure beaucoup.» (Mme Justa)
«Le médecin de Salamanca nous a envoyé quelques pilules et une semaine
plus tard il a eu une forte diarrhée, très forte; il est devenu très faible,... est resté
très faible et il était triste. » (Mmc Segunda)
Néanmoins, les témoignages des conjointes donnent à penser qu’elles réussissent à
surmonter leur détresse en utilisant diverses stratégies elles s’informent, font des efforts pour
s’adapter, notamment en acceptant les réaménagements imposés par la maladie de leur conjoint,
partagent avec certaines personnes de leur entourage sur l’expérience du cancer du conjoint et
«tolèrent » leurs commentaires désobligeants et blessants. En définitive, la flexibilité et
l’apprivoisement de chacune de ces étapes leur penriet d’apprendre à vivre avec la maladie de
leur époux.
“Le mot « patch » est un anglicisme utilisé couramment pour désigner les timbres transdenniques.
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Se consacrer entièrement à 5012 conjoint
L’apparition du cancer de la prostate renforce le rôle de soignantes des épouses auprès de
leur mari. À partir du moment où le diagnostic est posé, toutes affirment consacrer beaucoup de
temps à leur conjoint. Elles se sentent responsables de son état de santé et estiment être utiles à
différents niveaux. En premier lieu, elles citent le rôle qu’elles assument dans la gestion de la vie
quotidienne. Par ailleurs, elles considèrent que leur soutien moral et psychologique est ce qui
aide le plus leur mari.
« Je peux tout faire, je m’occupe de lui; la seule chose qu’il fait c’est
d’aller faire l’examen de routine et rien de plus... [...] Mais moi je lui redonne
courage, nous sommes ensemble et c’est ce qui importe. » (Mme Segunda)
« Je lui consacrais la journée... ensuite l’après-midi, nous pouvons aller à
la campagne, parce que si nous allons en ville c’est sûr qu’il va se mouiller... et si
tu vas à la campagne, et tu fais à quelque part... et tout se passe bien.. .et il n’a pas
à donner d’explications à qui que ce soit [...]... Je ne connais pas les magasins
qui se sont ouverts à Avila, je n’ai pas le temps, et nous sortons pour nous
promener à l’extérieur, non pas pour voir les magasins. » (Mme Victoria)
«Je passe mon temps à l’encourager... » (Mme Fermina)
Prendre en charge la santé du conjoint
Conformément au rôle traditionnel des femmes dans la société espagnole, les
participantes de l’étude &occupent de la santé de leurs enfants, de leurs parents, de leur mari et
finalement, de la leur. Étant le centre d’information de la santé de la famille, ce sont elles qui
prennent en charge la gestion des problèmes de santé du mari. Toutes accompagnent leur mari
pour chaque examen médical et traitement qu’il doit subir et font preuve d’une grande empathie.
Ainsi, lorsque ce dernier doit prendre des décisions lourdes de conséquences, elles le rassurent et
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l’aident à évacuer le stress ou l’angoisse qui l’étreint en lui disant qu’elles sont avec lui,
quoiqu’il arrive. Bref, elles ne cessent de le soutenir dans son combat pour la vie.
«Je lui ai dit. . .tu dois aller faire l’examen de contrôle car à la télé on dit
qu’il faut y aller.. . Bon il y est allé...» (Mrne Victoria)
«Moi aussi, j’ai le même cancer et au même endroit que mon mari, dans la
tête... il est dans la tête... oui.. .il est là. » (Mme Marta)
Espérer des jours meilleurs
L’espoir de vivre des jours meilleurs sert de tremplin à la volonté de vivre de ces couples.
Toutes les épouses des conjoints, atteints du cancer de la prostate, espèrent l’amélioration de la
santé de leur compagnon de vie et se plaisent à penser qu’il pourra continuer d’assumer son rôle
comme avant. Cet espoir, entretenu par les participantes, face à la guérison de leur mari, se
manifeste par des efforts cognitifs pour arriver à «se bricoler » mentalement des jours meilleurs.
Les possibilités de succès des traitements, de même que les progrès physiques notés chez leur
mari, constituent autant d’éléments sur lesquels elles s’appuient pour bâtir leur espoir. Même si
l’une d’elles évoque le souvenir d’autres malades qui sont morts du cancer, elle s’accroche au
fait que son mari soit bel et bien vivant.
«Et espérer, l’espoir dans l’opération, lui donner espoir pour l’opération. »
(Mme Victoria)
« Moi il me semble que mon mari peut vivre encore de nombreuses
années. Il y a des années, il a vécu beaucoup de choses; maintenant ces années-ci,
nous voudrions être un peu plus positifs... [...] ... peut-être qu’avec cela nous
réussirons à maîtriser la maladie... et peu à peu... [...] »
«Je parlais avec les autres malades dans les ambulances... une malade de
Langa (petite ville) et une autre d’Arevalo (une autre petite ville); les deux sont
morts les pauvres... mon mari est en santé... il n’est pas mort. » (Mme Marta)
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faire confiance aux progrès de ta science
Toutes les participantes font confiance aux progrès de la science et déclarent qu’elles sont
très positives face aux effets encourageants des traitements antinéoplasiques.
« [...j Nous prolongeons bon c’est cela, nous voulons le prolonger.
C’est sûr parce que je crois que la science progresse tellement, qu’évidemment,...
et ensuite il pourra y avoir autre chose qui soit plus évolué au niveau de la
science, après la radiothérapie, quand il en sortira. Et s’il en sort et qu’il en a
besoin et ça lui donne le temps. » (Mme Fermina)
«Et on a dit à mon mari: voyez-vous, vous avez deux options: être opéré
ou recevoir de la radiothérapie. Pensez-y, je vous donne huit jours pour que vous
y pensiez et me répondiez. Et c’est comme cela que ça s’est passé
... [...]... puis
on lui a donné de la radiothérapie et on nous a alors envoyés à Madrid... Par la
suite, nous avons eu de la chance, parce que finalement, on l’a bien traité, n’est-ce
pas? Merveilleusement. » (Mme Marta)
«Non il n’a pas de métastases; on lui fait une injection à chaque trois mois
et rien de plus; nous sommes bien... C’est de l’immunothérapie5... Maintenant,
c’est ce qu’il prend et il répond bien au traitement. Nous allons faire faire
l’injection tous les trois mois. » (Mme $egunda)
Les participantes à l’étude, dont les conjoints (n = 3) ont accepté de subir une chirurgie
qui s’imposait, font valoir que la décision de ces derniers les a grandement rassurées, quant à
leurs chances de s’en sortir. Elles espèrent que le chirurgien a pu enlever toute la tumeur; à la
suite de l’opération, elles ont l’impression d’avoir plus de contrôle sur la situation.
« ... C’est que l’opération a eu lieu, et ce fut un succès... de mon côté, il
n’y avait aucun changement, même si on lui a tout enlevé.., aucune trace de la
tumeur... ceci veut dire beaucoup pour moi. Voilà, fille, imagine-toi! Pour moi
cela fut une joie immense, une grande joie. » (Mme Victoria)
« Il a décidé de se faire opérer parce qu’évidemment.., en l’opérant, on
l’ouvrirait et moi je croyais qu’on verrait tout en dedans. » (Mme Justa)
En réalité, il s’agit d’hormonothérapie et non d’immunothérapie
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« S’il y a une opération, c’est qu’il y a de l’espoir... [...] mon beau-frère,
par exemple, on n’a rien pu faire, on n’a rien pu faire pour lui. » (Mme fermina)
Assunzer la vie qui continue
Les propos des épouses nous indiquent qu’elles acceptent la maladie de leur mari et que,
tout compte fait, la vie continue. D’ailleurs, elles sont convaincues que la poursuite de leurs
activités quotidiennes est essentielle au bon déroulement de leur vie. Une fois de retour à la
maison, ces hommes sont, ni plus ni moins, “lâchés dans la nature”. Les épouses sont contentes
qu’ils puissent retrouver à nouveau leurs «points de repère ». La guérison de l’époux est le début
d’une nouvelle vie, d’un retour à la «vie normale », à la santé.
« Maintenant il est bien, il mange bien il mange très bien et il mène sa
vie... Maintenant, il est allé faire un tour, et comme toujours il est allé prendre un
verre de vin et il viendra manger. » (Mme Segunda)
« Aujourd’hui, je ne considère pas qu’il est malade, parce qu’il est très
bien... Il mène une vie normale... une vie presque normale, étant donné que le
médecin dit que la maladie ne s’est pas propagée, au-delà de la prostate, on lui a
enlevé des ganglions et tout... cela ne s’est pas propagé, et cela... on lui a tout
enlevé... Voilà, aujourd’hui, je considère qu’il est en très bonne santé, il mène
une vie normale et les contrôles sont normaux depuis quatre ans. » (Mrne
Victoria)
« Il est bien... maintenant, il va mieux.. . il mange.. . il dort bien... il est
bien maintenant.., t...] Nous avons une propriété ici tout près.. .avec une petite
maison... il va et vient.., il entre, il ressort, s’assoit... va jusqu’au jardin.., qui est
près, il peut conduire... il aime cela et c’est près... [...] ... il peut aller au bar, il
prend un café et donc il se sent mieux... il se sent utile. > (Mme Justa)
Lorsque les conjoints ont terminé leurs traitements, ces cinq femmes ont le sentiment que
tout va redevenir « comme avant » et que la maladie n’est plus qu’un mauvais souvenir. Elles
préfèrent oublier que leur mari peut conserver des séquelles, ressentir une fatigue morale et qu’il
n’est pas encore “guéri” pour de bon. Ces femmes mettent surtout l’accent sur la satisfaction
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qu’elles éprouvent en voyant leur conjoint retrouver, à son rythme, tous les plaisirs de la vie
quotidienne repas, loisirs, vacances, etc.
«Il ne souffre pas, nous sommes allés en vacances, nous avons passé une
semaine de vacances au soleil et nous étions en forme. » (Mme Segunda)
« Aujourd’hui, je ne considère pas qu’il est malade, parce qu’il est très
bien... il mène une vie normale... une vie presque normale,
... [...] ... il mène une
vie normale et les contrôles sont normaux depuis quatre ans. » (Mme Victoria)
«Bon nous pouvons continuer à vieillir.., et au moins, il n’a pas vécu ce
qu’a vécu le mari de ma soeur! On lui a donné du temps à mon mari, on l’a opéré
et on a été bien quelques années, maintenant, on va continuer.., au moins ... c’est
autre chose. » (Mme Fermina)
$ ‘abstenir de parler du cancer
Les épouses et leurs conjoints choisissent délibérément de ne pas parler du cancer. Elles
arguent que le mot «cancer» crée tout un ressac d’émotions, de souvenirs pénibles, reliés aux
deuils de leurs proches décédés de tumeurs malignes.
« Nous ne lui avons rien dit au sujet du temps qu’il avait pris pour se
rendre compte et pour accepter la situation. » (Mme Victoria)
«Il le garde pour lui.. .il le garde pour lui... [...]...je ne pourrais pas parler
ainsi en consultation... devant mon mari... mais c’est que c’est très pénible... le
médecin doit me comprendre, mais je ne sais pas quand je vais lui dire... [...j...
j’allais raconter... moi, en présence de mon mari, je ne vais rien raconter. » (Mme
fermina)
Avant de clore ce chapitre, l’étudiante-chercheuse tient à souligner la grande confiance,
manifestée par les participantes, tout au long de la réalisation des entrevues. Lorsque nous avons
rencontré les conjointes à leur domicile, nous avons tout d’abord perçu une certaine anxiété, qui
s’est toutefois estompée assez rapidement par la suite. Toutes ces femmes nous ont accueillis très
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chaleureusement, comme si nous étions de la grande visite; sans qu’on en fasse la demande, elles
aménageaient un lieu de rencontre et créaient une atmosphère propice à l’échange. Elles ont
partagé leur expérience, sans aucune hésitation; et ce, tant par leurs mots, leurs gestes, leurs
silences que par l’expression de leurs émotions. Au hasard de ces différents modes de
communication, elles ont vraiment cherché à traduire, le plus fidèlement possible, les diverses
perceptions qui coloraient leur vécu.
Nous avons aussi remarqué que les conjointes ne tenaient pas compte du fait que leurs
propos étaient enregistrés sur magnétocassette; elles s’exprimaient librement comme si elles
rencontraient une personne qu’elles connaissaient déjà. Enfin, nous tenons à mentionner, qu’une
fois l’entrevue terminée, les participantes continuaient tout naturellement à discuter de leurs
préoccupations et de leurs difficultés. Au moment où nous nous apprêtions à quitter leur
domicile, quelques-unes nous ont confié que ces rencontres leur avaient permis de se libérer
d’une grande tension émotionnelle et de briser leur isolement. Se sentant écoutées et comprises,





Le chapitre cinq est consacré à la discussion des résultats. Nous y discuterons de ce que
signifie l’expérience de vivre avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate, dans le contexte
espagnol. Cette signification s’articule autour des quatre thèmes principaux, qui ont émergé des
récits des participantes t vivre de l’angoisse au cours de la période entourant le diagnostic,
éprouver une grande détresse, se consacrer entièrement à son conjoint, et enfin, espérer des jours
meilleurs.
La première partie porte sur la contribution de la présente étude à l’état des connaissances
actuelles en sciences infirmières; pour ce faire, nous examinerons le phénomène à l’étude, à
partir des thèmes significatifs qui émergent des extraits d’entrevues. La seconde partie présente
les implications ou retombées de l’étude au niveau de la pratique infirmière, suivies de quelques
recommandations, en regard de la recherche et de la formation infirmière.
Signification attribuée par les conjointes au fait de vivre avec un conjoint, atteint du
cancer de la prostate
Le but de cette étude était de mieux comprendre le sens accordé par les épouses au fait de
vivre avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate. En concordance avec les thèmes et sous
thèmes identifiés, la discussion sera centrée sur leur angoisse durant la période entourant le
diagnostic de cancer, la détresse éprouvée au fil des différentes phases des traitements, sur le fait
de se consacrer entièrement au soin de leur époux et finalement, sur l’espoir de vivre des jours
meilleurs.
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En effet, après avoir vécu une angoisse oppressante dans l’attente des résultats des tests
diagnostiques, celles-ci vivent un état de choc lorsqu’elles apprennent qu’il s’agit bel et bien
d’une tumeur cancéreuse. L’analyse de leur discours fait ressortir la détresse envahissante qui les
étreint, au fil des différentes phases des traitements. Craignant de se retrouver seules, tôt ou tard,
elles sont très inquiètes face à l’avenir. D’une part, elles font des efforts pour s’adapter aux
changements reliés aux effets secondaires des traitements, subis par leur mari. Toutefois ce qui
domine, c’est qu’elles sont très préoccupées par les réactions désobligeantes de l’entourage, face
aux effets débilitants desdits traitements (incontinence et impuissance). En dépit de ces
difficultés, les participantes font valoir combien il est important de se consacrer à leur conjoint et
d’espérer des jours meilleurs, en faisant confiance aux progrès de la recherche en oncologie.
Enfin, dans cette foulée, ces femmes décrivent diverses stratégies d’adaptation qui les aident à
assumer la vie qui continue, notamment en s’abstenant de parler du cancer.
Vivre de l’angoisse, au cours de la période entourant le diagnostic
Ce premier thème significatif corrobore les propos de Burke, Lowrance et Perczek (2003)
qui attestent que la période, entourant l’annonce du diagnostic de cancer, est vécue avec angoisse
par la grande majorité des patients et leurs proches. Avant d’apprendre la terrible nouvelle, ils
sont tenaillés par l’inquiétude, vivent un état de choc lorsque le diagnostic est posé et restent
incrédules. En effet, après avoir appréhendé le diagnostic implacable, les conjointes essaient
d’apprivoiser ce qu’elles croyaient «inimaginable » et sont rapidement confrontées aux diverses
options de traitements qui sont proposées à leur conjoint.
76
Au cours de cette difficile étape, précédant l’annonce du diagnostic, les épouses ont
l’impression que le corps de leur mari devient «un objet d’investigation » et sont impatientées
par les délais inhérents à l’attente des résultats. Comme le rapportent les auteurs cités
précédemment, durant cette période cruciale, les conjointes des patients atteints du cancer de la
prostate oscillent entre l’angoisse, le doute, l’incrédulité et l’espoir. Ceux-ci précisent également
que l’inquiétude des femmes atteint son paroxysme, au cours de la période suivant l’annonce du
diagnostic, et précédant le début des traitements. Nos observations concordent avec celles des
auteurs puisque les conjointes de l’étude relatent qu’elles sont particulièrement angoissées et
inquiètes, au cours de cette période, se sentant traquées par une maladie pernicieuse.
Éprouver une grande détresse au fil des différentes phases des traitements
L’expérience de vivre avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate, se caractérise
donc par une grande détresse. En portant une attention particulière à leur expression verbale
(récits, témoignages) et non verbale (soupirs, pleurs, silences), l’étudiante-chercheuse a perçu
chez les participantes un état de détresse émotionnelle intense. Elle a également cerné de plus
près l’intensité de leurs inquiétudes et de leurs peurs, face aux effets secondaires des traitements,
et tout particulièrement, face aux réactions d’autrui. Les épouses expliquent qu’elles
commencent à se tourmenter, dès le début de la maladie de leur mari et cette douleur morale
persiste, avec une intensité variable, au fil des différentes phases des traitements.
Plusieurs études récentes (Banthia, Malcarne, Varni, Ko, Sadler, et Greenbergs, 2003;
Davidson, Goldenberg, Gleave, et Degner, 2003; Harden, Schafenacker, Northouse, Mood,
Sinith, Pienta, Hussain et Baranowski, 2002; Canson, BuÏtz, $peca, et $t-Pierre, 2000; Kiss et
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Meryn, 2001; Perez, Sinner, et Meyerowithz, 2002; Sestini et Pakenham, 2000) font ressortir que
la détresse vécue par les conjointes serait plus importante que celle de leur mari, et ce, tout au
long de la maladie. L’analyse des extraits d’entrevues de notre étude semble concorder avec ce
constat. Le discours des femmes met en lumière l’ampleur de leur détresse, alimentée par une
inquiétude constante face à l’avenir leur plus grande crainte est de se retrouver seules, tôt ou
tard. D’autre part, tout en s’adaptant aux changements causés par les effets secondaires des
traitements sur leur mari, elles sont très préoccupées par la réaction de l’entourage, eu égard à
leurs aspects débilitants (incontinence et impuissance).
S’inquiéter constamment de l’avenir
L’analyse de leur expérience de conjointe d’un mari, atteint du cancer de la prostate,
révèle une profonde inquiétude, liée au fait qu’elles sentent leur avenir menacé. L’étude de
Harden et al. 2002 met de l’emphase sur l’inquiétude et la frustration vécues par les épouses. À
l’instar des auteurs ci-haut mentionnés, l’étudiante-chercheuse découvre, au cours des entrevues
avec les conjointes, que celles-ci sont effectivement frustrées par le fait que leurs projets de vie
commune et familiale soient brusquement interrompus par les changements provoqués par la
maladie. En dépit des efforts déployés pour maintenir leur qualité de vie familiale, elles sont
constamment hantées par l’insécurité qui les menace. L’annonce du diagnostic et le rythme de
vie imposé par les traitements pour le cancer chambardent leurs habitudes de vie et leur routine
quotidienne. Qui plus est, elles craignent que les efforts, déployés pour maintenir leur qualité de
vie, soient court-circuités par la perte éventuelle de leur sécurité financière et affective.
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Craindre de se retrouver seule, tôt ou tard
Bien que les conjoints des participantes à l’étude présentaient pour la plupart, un
pronostic favorable, toutes les épouses appréhendaient la mort de leur mari. La peur de rester
seule est nettement dominante par rapport aux craintes et inquiétudes exprimées; lorsqu’elles en
parlaient, les larmes surgissaient et leur gorge se nouait. Comme le rapportent Gerrnino, Fife, et
funk (1995), quel que soit le pronostic, le diagnostic de cancer est associé à la peur de la mort,
coiirne si une épée de Damoclès planait sur la vie des conjointes. Par contre, il semble que les
hommes dont l’épouse est atteinte d’un cancer, ne vivent pas cette hantise de la mort; ils sont
davantage tourmentés par les changements qui affecteront leur futur, un futur « sans buts et sans
rêves », en l’absence de leur épouse.
D’autre part, plusieurs écrits (Harden et al., 2002; Burke et al., 2003; Lilleby et al., 1999)
font état également des peurs et préoccupations vécues par les épouses, d’un conjoint souffrant
du cancer de la prostate. À l’instar des études citées, notre recherche met en lumière l’association
spontanée, faite par les épouses, entre le cancer et la menace d’une mort imminente.
Les participantes sont des femmes qui ont toujours vécu « pour les autres » et, par
conséquent, ont rarement pensé à elles-mêmes. La seule pensée de perdre leur conjoint est
terrible. Après 30 à 40 ans de vie commune, ces femmes n’arrivent pas à s’imaginer comment
elles pourraient vivre seules, si leur mari décédait; confuses et angoissées, elles n’ont aucun point
de repère pour envisager une telle éventualité.
Il ressort également que la peur de rester seule, associée à l’éventualité de la mort de
l’autre, arrive toujours trop tôt. La recension des écrits, effectuée par Carlson, Bultz, Speca, et
St-Pierre (2000), permet de mieux cerner l’expérience des conjointes, qui sont affectées par la
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maladie de leur époux, et de comprendre les diverses stratégies d’adaptation qu’elles utilisent.
Bien que les auteurs n’établissent pas de distinction entre les émotions suscitées par les différents
types de maladie (cancer de la prostate ou maladie de Hodgldn), ils mettent en évidence le
niveau de détresse élevée des épouses.
S’adapter aux changements reliés aux effets secondaires des traitements, tout en se
préoccupant des commentaires de l’entourage
L’étudiante-chercheuse a pu observer que la préoccupation des femmes, liée aux effets
secondaires des traitements (ex. incontinence et impuissance), varie selon la réaction de
l’entourage. Les participantes de l’étude interprètent certains effets secondaires comme une
source de détresse et d’incertitude. Nous constatons que leurs réactions concordent avec celles de
l’échantillon étudié par Burke, Lowrance et Perczek (2003), qui identifient la période des
traitements comme étant particulièrement stressante pour l’épouse et son conjoint. Dans certains
cas, les femmes voient certains des effets secondaires comme un signe de préoccupation et
d’aggravation de la maladie. Ce même constat se retrouve d’ailleurs dans plusieurs études, qui
rapportent l’impact des effets secondaires sur la vie des patients et celle de leurs conjointes.
Parmi celles-ci, celle de Harden, Schafenacker, Northouse, Mood, Smith, Pienta, Hussain, et
Baranowski (2002) traite spécifiquement du fait de «vivre avec des effets secondaires » (perte
de contrôle urinaire, difficultés sexuelles, changements hormonaux et fatigue). Tous les
participants des groupes de discussion de l’étude de Harden et al. (2002) disent souffrir d’une
perte de contrôle urinaire et se plaignent d’aller plus fréquemment à la toilette. Cette situation
leur cause de nombreuses frustrations, voire même dans certains cas, une réelle détresse. Qui
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plus est, leurs épouses sont également très affectées par l’incontinence de leur conjoint. Dans
cette foulée, la recherche de Flesimer et Herschorn (1996) démontre que cette détresse peut
persister, même après le rétablissement de la continence.
Pour certaines épouses, ces effets secondaires deviennent tellement difficiles à supporter
qu’elles mettent fin à certaines relations amicales et évitent de parler aux gens de l’entourage.
Agacées par les commentaires humiliants et blessants, eu égard aux effets débilitants des
traitements, et convaincues que ces propos désobligeants peuvent nuire à la santé morale et
physique de leur mari, elles répondent à leurs détracteurs que ces problèmes ne concernent
qu’elles-mêmes et leurs conjoints. Dans cet ordre d’idées, nous référons à l’étude de Laverty et
Clarkc (1999) ainsi qu’à celle de Banthia, Malcarne, Varri, Ko, Sadler, et Greenbergs (2002).
Ces chercheurs se sont intéressés aux effets secondaires typiques des traitements du cancer de la
prostate sur la relation de couple. Ils ont observé que la détresse de l’épouse variait en fonction
du mode de fonctionnement du couple. Nos résultats concordent avec ceux des chercheurs; en
dépit des effets secondaires pénibles, reliés aux traitements, les épouses déclarent que cette
situation les a rapprochées de leur mari et a apporté des changements positifs dans leur relation
de couple. Leur récit donne à penser que les inconvénients liés aux effets secondaires des
traitements sont, en quelque sorte, minimisés par le resserrement des liens conjugaux.
Se consacrer entièrement à son conjoint
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Certaines épouses changent radicalement leur mode de vie pour prendre soin de leur
conjoint éprouvé par la maladie, alors que d’autres s’ajustent en apportant des modifications
importantes à leurs activités quotidiennes. À une exception près, les épouses de notre échantillon
choisissent de « se consacrer corps et âme » à leur mari. Devenues subitement « aidantes à plein
temps », quatre des cinq participantes avouent avoir de la difficulté à s’accorder du temps pour
vaquer à leurs affaires personnelles. Deux études (Banthia et al., 2002; Biegel et al., 1991)
corroborent ces résultats. Pour leur part, Banthia et ses collègues ont examiné les relations entre
certaines variables, notamment l’ajustement de la relation de couple, les stratégies adaptatives et
la détresse psychologique. À la suite de leur investigation, ils observent que les femmes de
patients, atteints du cancer de la prostate, accordent souvent moins de temps à leur
développement personnel et à leurs projets. De plus, ces épouses disposent de moins de temps
libre et de loisirs que celles qui n’ont pas à prendre soin d’un conjoint malade atteint de cancer.
Par ailleurs, Biegel et al., (1991) remarquent que les aidantes naturelles se retrouvent souvent
épuisées parce qu’elles ont sacrifié de nombreuses heures de sommeil et diminué, de façon
significative, leurs activités extérieures.
Prendre en charge la santé du conjoint
Chacune des participantes affirme qu’elle fait appel à ses ressources personnelles, afin de
pouvoir s’adapter à une situation qu’elle n’a pas choisie. Ce sous-thème peut être abordé comme
celui de l’intégration de la maladie à leur style de vie. Les femmes décident de ne pas dramatiser
la situation et assument un rôle plus actif dans la gestion des problèmes de santé de leur mari.
Les auteurs Canson, Bultz, Speca et St-Pierre (2000) ont centré leur recherche sur la façon dont
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la maladie affecte les couples, en décrivant leurs stratégies d’adaptation au cancer. Toutefois,
cette recension ne fait pas de distinction entre les différents types de cancer.
Lavery et Clarke (1999) observent que les conjointes décident délibérément de s’occuper
de la santé de leurs époux. Elles l’accompagnent à chaque examen médical et partagent avec lui,
autant les plaisirs de vivre en santé que les désagréments causés par la maladie. De toute
évidence, les participantes de l’étude acceptent pleinement la maladie de leur époux; par
conséquent, elles tiennent compte autant de ses capacités que de ses limites. Dès lors, leur
perception des changements de comportements, liés à la maladie de leur mari, se clarifie et
devient plus cohérente.
Dans la plupart des familles, ce sont les femmes, et elles seules, qui assument le rôle de
«soignantes » (Ducharme, 1997); dans le cas présent, il s’agit de l’épouse du mari atteint du
cancer de la prostate. Cette situation est tout à fait conforme au rôle de la femme dans la société
espagnole (Izal, Montorio et Diaz-Veiga, 1997); lorsque son mari est malade, c’est elle qui doit
s’en occuper et gérer cette nouvelle réalité en utilisant ses ressources personnelles.
Espérer des jours meilleurs
L’expérience de vivre avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate, se caractérise
aussi par la volonté d’envisager l’avenir avec sérénité. L’analyse des extraits d’entrevues a
permis de faire émerger ce quatrième thème significatif de l’expérience des participantes. Toutes
les femmes de l’étude ont exprimé, de façon verbale (récits, anecdotes) et non verbale (pleurs,
silences), leur désir de continuer à vivre avec leur mari.
83
L’étude de Burke, Lowrance, et Perczek (2003) démontre que les maris et leurs épouses
réagissent différemment, face au cancer de la prostate : ils peuvent accepter la maladie avec
résignation, l’affronter et la combattre ou se replier dans une attitude de déni. Leur description
correspond en tous points aux divers comportements observés chez les participantes de notre
étude, à un moment ou l’autre de leur expérience. Malgré tout, la réaction dominante des cinq
femmes a été d’engager un combat résolu contre le cancer, en s’accrochant à l’espoir de vivre
des jours meilleurs. Elles évoquent les diverses raisons qui les motivent à continuer à vivre avec
leur mari, notamment celle de terminer ce qu’elles ont commencé, de ne pas briser leur vie
conjugale et familiale ou encore, le fait d’être trop jeunes pour perdre leur mari.
Faire confiance aux progrès de la science
L’analyse des extraits d’entrevues permet de dégager le constat suivant toutes les
conjointes combattent la maladie avec leur conjoint, souhaitent ardemment sa guérison et font le
pari qu’elles pourront, tôt ou tard, retrouver une vie normale avec leur époux. Elles font
pleinement confiance aux progrès de la science en oncologie et adoptent une attitude positive,
qui favorise la guérison de leur mari. L’étude menée par Davidson, Gleave, et Degner (2003),
auprès de 80 couples canadiens, dont le conjoint a été récemment diagnostiqué d’un cancer de la
prostate, fait ressortir que le soutien des conjointes pour le choix des traitements le plus
approprié, constitue l’une des quatre formes de soutien face à la maladie. De fait, à une exception
près, toutes les épouses ont accordé une très grande importance au fait de participer avec leur
mari au choix du meilleur traitement. Ces femmes estiment que leur rôle de collaboratrice est
primordial et croient que la décision qu’ils ont prise ensemble est sûrement la meilleure. Elles ne
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regardent plus en arrière, ne regrettent aucunement d’avoir soutenu leur mari en l’aidant, entre
autres, à prendre une décision éclairée face aux diverses options de traitements.
Assumer la vie qui continue
Nous avons également constaté que toutes les participantes ont déployé beaucoup
d’efforts pour « faire comme si la vie continuait », afin de traverser la rude épreuve du cancer de
leur- conjoint. À maintes reprises, elles ont fait allusion aux activités quotidiennes qui font partie
de leur « nouvelle vie » et ont souligné leur retour à la « vie norniale ». Plusieurs ont fait valoir
que la reprise de leurs activités quotidiennes était synonyme, pour elles, de la « guérison » de
leur conjoint. Le fait de constater que ce dernier retrouvait, peu à peu, ses points de repère
habituels les a réjouies profondément. Pour appuyer nos observations, nous référons à des études
récentes, où les auteurs Canson, Ottenbreit, Saint-Pierre, et Bultz (2001) mentionnent que, parmi
les souhaits exprimés par les couples, dont le conjoint souffre du cancer de la prostate, celui de
«vivre comme avant » l’apparition de la maladie est nettement prépondérant.
S’abstenir de parler du cancer
L’étudiante-chercheuse a noté que les participantes adoptent diverses stratégies pour
soutenir leur espoir de vivre des jours meilleurs. Elles insistent notamment sur l’importance de
penser et de parler le moins possible du cancer, afin d’envisager l’avenir avec sérénité. Cette
observation démontre, à quel point, les participantes ont lutté pour évacuer les émotions intenses
qui les habitaient et ont misé sur leurs forces et leur courage pour traverser cette rude épreuve.
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Différents écrits (Fergus, Gray, Fitch, Labrecque, et Phillips 2002; Biegel, Sales, et Schulz 1991)
exposent les stratégies d’adaptation utilisées par les protagonistes pour diminuer l’anxiété et
composer avec les inquiétudes reliées au cancer et aux effets secondaires des traitements. À
l’instar de ce que nous avons observé, ces auteurs soulignent, entre autres, que le fait de ne pas
discuter de la maladie s’avère une stratégie valable pour les couples qui l’ont mise en pratique.
Conclusion
En dépit du nombre élevé d’hommes atteints du cancer de la prostate en Espagne, peu de
recherches, démontrant l’impact de cette maladie sur le conjoint, ont été réalisées jusqu’à
maintenant. Notre étude visait à décrire et mieux comprendre la signification de l’expérience des
femmes, dont le conjoint est atteint du cancer de la prostate, dans un contexte espagnol. Les
résultats de notre recherche, basée sur une approche phénoménologique, permettent de dégager
de nouvelles perspectives relativement à la compréhension de l’expérience vécue par ces
femmes.
La toile de fond de notre étude est la théorie du caring de Watson (1985, 198$, 1989).
L’appropriation de cette école de pensée a été une source de motivation pour entreprendre cette
étude qualitative, auprès de cinq femmes vivant avec un conjoint, atteint d’un cancer de la
prostate. L’analyse réalisée selon la méthodologie de Giorgi (1975, 1985, 1997), de même que
les deux entrevues effectuées auprès de chacune des cinq épouses, ont penTus de faire émerger
les quatre thèmes suivants : vivre de l’angoisse pendant la période entourant le diagnostic de
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cancer, éprouver une grande détresse, se consacrer entièrement à son conjoint et enfin, espérer
des jours meilleurs.
Certains résultats corroborent les conclusions d’autres écrits scientifiques. Par contre,
nous considérons que quelques sous-thèmes, qui ont émergé des extraits d’entrevues, mettent en
lumière de nouvelles facettes du phénomène à l’étude. À cet égard, nous attirons l’attention sur
deux aspects particuliers : le fait de se préoccuper des effets secondaires des traitements et
surtout, de la réaction de l’entourage face à leurs aspects débilitants. Par ailleurs, dans
l’ensemble, il est possible de constater que les femmes espagnoles de notre échantillon ne
semblent pas vivre une expérience si distincte de celle de femmes provenant du contexte nord
américain.
La présente étude propose des avenues novatrices afin de guider la pratique de
l’infirmière, qui oeuvre dans le domaine de l’oncologie; il appert que l’impact du cancer de la
prostate, ne se limite pas à l’homme atteint, mais affecte également sa conjointe. Par conséquent,
les interventions infirmières devront se situer au niveau du soutien et du renforcement du
sentiment de contrôle de l’épouse, qui gère la maladie de son mari. Ainsi, il devient primordial
de prendre en compte la dynamique de la relation existante entre l’épouse et son mari, sachant
que les interventions, effectuées auprès du conjoint, peuvent se répercuter directement sur la
qualité de vie de l’épouse. De plus, l’infirmière pourrait utiliser le dixième facteur « curatif» de
la théorie de Watson, en explorant le contexte familial et la signification que l’épouse confère à
son expérience. En s’appuyant sur cette théorie du caring, l’étudiante-chercheuse demeure
fennement convaincue que la compréhension de l’expérience de santé est primordiale dans
l’élaboration de nouvelles recherches, visant à offrir des soins plus humains aux patients.
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En définitive, nous soulignons la haute pertinence de poursuivre les recherches orientées
sur l’impact, pour la femme, de vivre avec un conjoint atteint du cancer de la prostate. Nous
espérons que ces connaissances pourront offrir des pistes d’interventions novatrices et
significatives pour les infirmières. En soulignant cette priorité, nous souhaitons concrétiser un
double objectif améliorer et renouveler les soins et services dispensés au patient, tout en
rehaussant la qualité de vie des épouses concernées.
Recommandations
Recommandations pour la recherche infirmière
Les résultats de notre étude présentent une perspective multidimensionnelle de la réalité
vécue par les épouses des patients atteints du cancer de la prostate. L’étudiante-chercheuse croit
qu’il serait intéressant de mener une étude similaire pour d’autres types de tumeur ou d’autres
phases du traitement de la maladie, voire même d’autres traitements. Toutefois, nous jugeons
opportun d’orienter l’investigation à partir des mêmes questions de recherche et d’appliquer la
méthode d’analyse développée par Giorgi.
Notre projet, basé sur une approche phénoménologique, traitait de l’expérience de vivre
avec un conjoint, atteint du cancer de la prostate. Nous croyons que cette approche serait
également appropriée pour des études menées auprès d’autres malades, notamment ceux
souffrant d’autres types de cancers et de problèmes chroniques. Cette recommandation est sous-
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tendue par l’importance de saisir la perception des conjointes, relativement à l’impact de
l’expérience de vivre avec un conjoint atteint du cancer.
Dans la même veine, d’autres types d’études pourraient aussi s’avérer pertinentes.
Compte tenu de l’angoisse, de la détresse et de l’espoir exprimés par les épouses, il serait
intéressant d’utiliser un devis de théorisation ancrée pour explorer le processus d’adaptation des
femmes, dont le conjoint est atteint du cancer de la prostate, eu égard au degré d’intensité et du
changement des émotions et sentiments liés à cette expérience évolutive.
Enfin, il serait indiqué de refaire cette même étude, en tenant compte cette fois de la
perception des infirmières soignantes auprès de couples aux prises avec le cancer de la prostate.
Une telle recherche permettrait de mettre en parallèle les expériences vécues par ces couples et
celles des infinuières soignantes et faire ressortir les similitudes et les différences entre ces deux
groupes. Bref, nous estimons que des études exploratoires et descriptives permettraient de
contribuer à ce domaine spécifique de connaissances, encore peu investigué en Espagne. Il
semble également plus que nécessaire de passer à des études évaluant l’effet d’interventions
infirmières sur l’anxiété et la détresse d’épouses soignant un conjoint atteint d’un cancer, en
l’occurrence d’un cancer de la prostate.
Recommandations pour la pratique infirmière
Nous croyons que les résultats de la présente étude peuvent outiller l’infirmière dans sa
pratique, auprès des épouses des patients atteints du cancer de la prostate. Ce faisant, nous
mettons en lumière un élément majeur qui ressort des entrevues : dans la mesure où l’infirmière
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comprend mieux les différentes phases d’adaptation et l’intensité de la souffrance vécue par
l’épouse, en relation avec la maladie de son mari, son intervention sera nécessairement plus
appropriée.
Notre étude démontre en effet qu’une écoute empathique a permis aux participantes de
partager, tant leurs émotions que les diverses réactions qui ont tissé leur expérience éprouvante.
Ce faisant, nous réitérons la pertinence de l’approche de Watson, qui préconise l’importance de
créer un climat de confiance favorable à l’établissement d’une relation trans-personnelle avec les
participantes. L’application de cette approche a permis aux femmes de l’étude d’exprimer toute
une gamme d’émotions positives et négatives. En racontant leur expérience, les femmes
passaient des pleurs au rire, faisaient le bilan de leurs pertes et de leurs acquis, commentaient les
problèmes de communication vécus avec leur conjoint de même que les moments harmonieux de
leur vie de couple.
L’approche utilisée a créé un climat de confiance, qui a permis également aux
participantes de verbaliser leurs émotions, relativement à la forte association qu’elles établissent
entre le cancer et la mort, ces deux termes devenant subjectivement des synonymes. Il appert en
effet que la peur de rester seule, à la suite de la mort du mari, constitue sans doute le tourment le
plus difficile à supporter pour les femmes. Celles-ci sont également particulièrement troublées
par l’incompréhension des proches et de l’entourage, face aux effets secondaires des traitements
subis par leur mari. Attentive à ce que les femmes vivaient, l’étudiante-chercheuse a créé un
climat d’échange qui leur a pennis de parler librement de questions très personnelles (ex. baisse
de libido du mari, incontinence, impuissance, sautes d’humeur etc.). Leur réaction positive à
notre invitation, à l’effet de ne pas censurer leurs émotions, nous amène à encourager l’infinuière
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à créer un environnement soutenant et empathique, afin que les personnes se sentent à l’aise
d’exprimer tous les sentiments qui les habitent.
Les résultats de notre étude sont concluants à ce niveau et soutiennent la pertinence de
l’approche de Watson (1985), qui fait ressortir l’importance de deux facteurs en soins infirmiers,
soit favoriser l’expression des sentiments positifs et négatifs et créer un environnement
soutenant.
Selon Watson (1985, 1988), le rôle de l’infirmière est de valoriser et préserver la
personne humaine, de l’aider à mieux harmoniser toutes ses composantes (corps, âme et esprit),
ainsi qu’à maintenir sa qualité de vie. Étant convaincue de la justesse de la vision théorique de
Watson, nous recommandons que le processus du « human caring » et de l’évaluation de
l’expérience de la maladie soit au coeur de la pratique infirmière. Le fait de bien évaluer et
mesurer l’impact de l’expérience de la maladie sur les conjointes, dans une perspective
phénoménologique, permettrait à l’infirmière d’identifier et de planifier les soins et le soutien
adéquats, d’adopter une approche individualisée, afin de répondre de façon toujours plus
appropriée aux besoins des conjointes des époux malades.
Recommandation pour Ï ‘éducation en sciences infirmières
L’étudiante-chercheuse suggère fortement que la formation infirmière sensibilise
davantage les étudiantes à l’existence des valeurs humaines et spirituelles (courage, beauté,
bonheur, sens de la vie), ainsi qu’à leur impact sur l’expérience des conjointes, dont le mari est
malade.
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Nous croyons également qu’il serait formateur d’inclure, dans la préparation
professionnelle des infirmières, une réflexion sur les valeurs qui sous-tendent le langage utilisé
pour décrire la santé, la vie et la maladie. Un exercice de ce type permettrait de les aider à mieux
comprendre à quel point la charge émotionnelle des mots influence la relation infirmière-patient
et, par conséquent, les soins infirmiers. Nous constatons que la prise de conscience du regard
d’autrui, face à la maladie de l’époux, est mise en perspective par les épouses interviewées. Par
ailleurs, l’infirmière détient donc un rôle d’éducation communautaire. En améliorant les
connaissances de la population face à cette maladie, nous créons des conditions qui favoriseront
un plus grand respect pour le patient et sa famille. Également, en sensibilisant les institutions,
tels les centres de santé locaux et les centres sociaux, face à la réalité vécue par l’épouse et le
mari atteint du cancer, nous soulignons l’importance du soutien et de l’acceptation des
différences, notamment au plan culturel. Enfin, nous estimons que le travail conjoint de
l’infirmière et des associations, visant à promouvoir les droits des personnes et des familles de
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DEMANDES D’AUTORISATION AUPRÈS DU CENTRE HOSPITALIER ET DE LA
CLINIQUE DE CONSULTATION D’ONCOLOGIE
FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT
Montréal, 12 de Noviembre de 2003
Sr. Presidente del Comité de Etica del Hospital de Avila,
Soy una enfermera del Hospital « Nuestra Senora de Sonsoles» de Avila que
esta estudiando en la Facultad de Ciencias Enfermeras de la Universidad de
Montreal. Como trabajo de tesis para obtener mi graduacion realizaré un estudio
con el fin de descubrir b que significa vivir, para las esposas de Avila, la
experiencia de compartir sus vidas con sus cônyuges alcanzados por cancer de
prôstata. La directora de mi tesis es Louise Bouchard Ph. D, profesora en la
Facultad de Ciencias Enfermeras de la Universidad de Montreal.
Pot este motivo solicito la aprobacion del proyecto en cuanto a sus
consideraciones eticas pot el Comité que usted preside. Adjunto a esta caria un
resumen del proyecto del estudio asi como la caria solicitando el consentimiento
de las mujeres a estudio.
Esperando cumplir los requisitos necesarios le saluda atentamente,
cc: Louise Bouchard. Ph D. Universidad de Montréal
Montréal, 12 de noviembre de 2003
Sra. Directora de Enfermeria del Hospital de Avila,
Soy una enfermera del Hospital « Nuestra Senora de Sonsoles » de Avila,
que como usted ya sabe, esta estudiando en la Facultad de Ciencias
Enfermeras de la Universidad de Montreal. Como trabajo de tesis para obtener
mi graduacion realizaré un estudio con el fin de descubrir b que significa vivir,
para las esposas de Avila, la experiencia de compartir sus vidas con sus
cônyuges alcanzados pot câncer de prôstata. La directora de mi tesis es Louise
Bouchard Ph. D, profesora en la Facultad de Ciencias Enfermeras de la
Universidad de Montreal.
Por este motivo solicito permiso para realizar el proyecto en e! hospital
que usted dirige. Adjunto a esta caria un resumen del proyecto de! estudio asi
como la caria solicitando el consentimiento de las mujeres a estudio.
Esperando cumplir los requisitos necesarios le saluda atentamente,
cc: Louise Bouchard. Ph D. Universidad de Montréal
Montréal, 12 de Noviembre de 2003
Sr. Director Provincial del Sacyl,
Soy una enfermera del Hospital « Nuestra Senora de Sonsoles » de Avila que
esta estudiando en la Facultad de Ciencias Enfermeras de la UniveiUad de
Montreal. Como trabajo de tesis para obtener mi graduacion realizaré un estudio
con el fin de descubrir b que significa vivir, para las esposas de Avila, la
experiencia de compartir sus vidas con sus cônyuges alcanzados por câncer de
prôstata. La directora de mi tesis es Louise Bouchard Ph. D, profesora en la
Facultad de Ciencias Enfermeras de la Universidad de Montreal.
Por este motivo solicito permiso para realizar el proyecto en el hospital. Adjunto
a esta carta un resumen del proyecto del estudio asi como la caria solicitando el
consentimiento de las mujeres a estudio.
Esperando cumplir los requisitos necesarios le saluda atentamente,
cc: Louise Bouchard. Ph D. Universidad de Montréal
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Formulaire d’ information et de consentement
Titre de l’étude : L’expérience de vivre auprès d’un conjoint atteint du cancer de la
prostate V
Nom de la directrice de recherche: Louise Bouchard, Inf., Ph. D.
Adresse : 2375 Côte- Sainte Catherine, Montréal, Québec.
Téléphone: 514-343-2327
Nature et but de l’étude:
Nous vous invitons à participer à un projet de recherche qui a pour but de décrire et de
comprendre la signification, pour des femmes espagnoles, de l’expérience de vivre auprès de
leurs conjoints atteints d’un cancer de la prostate. Nous reconnaissons que cette situation avec
votre conjoint peut affecter votre vie et celle de votre vie conjugale et familiale. Votre
participation à cette étude nous aidera à mieux comprendre votre expérience de vivre avec une




En acceptant de participer à l’étude, vous devriez d’abord remplir un fonnulaire
fournissant des informations générales qui vous concernent. Vous devrez également accepter de
participer à deux entrevues. La première entrevue portera sur des questions concernant votre
expérience comme épouse. La deuxième entrevue comportera des questions de clarification afin
de s’assurer que nous avons bien compris ce que vous avez exprimé lors de la première entrevue.
Le jour et le lieu de ces rencontres seront fixés selon votre disponibilité. La durée de la première
rencontre sera d’environ 60 minutes et la durée de la seconde rencontre sera d’environ 30
minutes.
Les entrevues seront enregistrées sur cassette audio afin de mieux effectuer
l’interprétation de vos propos. Ces enregistrements seront gardés sous clef et seront détruits dans
l’année suivant la fin des entrevues.
Confidentialité:
Tous les renseignements recueillis au cours des entrevues demeureront strictement
confidentiels. La confidentialité sera préservée durant toutes les étapes de l’étude. Nous allons
utiliser des noms fictifs et tous les renseignements pouvant pennettre d’identifier les participants
seront éliminés.
Risques et bénéfices:
Il est entendu que votre participation à ce projet ne représente aucun risque pour vous et
votre conjoint. La chercheure est consciente que votre participation pourrait vous bouleverser. Si
nécessaire, la chercheure prévoit, vous référer vers des ressources professionnelles appropriées.
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Votre participation à ce projet contribuera à l’enrichissement des connaissances en
sciences infirmières afin de nous aider, comme infirmières, à mieux soigner les personnes qui
vivent l’expérience du cancer. Les résultats de ce projet, grâce à votre participation, amélioreront
notre compréhension de ce que signifie l’expérience de vivre le cancer de la prostate pour les
épouses.
Participation volontaire:
Votre participation à cette étude est volontaire. Vous êtes libre de refuser d’y participer.
Vous avez le droit de vous retirer de l’étude en tout temps sans l’obligation de vous justifier et
sans aucun préjudice. Votre décision de ne pas participer ou de vous en retirer n’aura aucune
conséquence sur la poursuite des soins des équipes de la clinique de consultation d’oncologie que
vous avez reçus jusqu’à présent. Ces soins sont indépendants des rencontres avec la chercheure
associée à la présente étude.
Questions sur l’étude
Si vous avez des questions au sujet de cette étude, vous pouvez contacter la chercheure
Maria Teresa Meneses Jiménez, et la directrice de
recherche: Louise Bouchard, au numéro de téléphone: 514-343-2327
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Ethique:
Pour tout problème éthique concernant les conditions dans lesquelles se déroule votre
participation à ce projet, vous pouvez, après en voir discuté avec le responsable du projet,
expliquer vos préoccupations au président du Comité d’éthique d’Avila, Mme Esther Santana
ou le président du Comité d’éthique de la recherche des Science de la santé de
l’Université de Montréal, Monsieur Michel Bergeron (Téléphone 514 - 343-6111)
10$
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
Titre de l’étude : L’expérience de vivre auprès d’un conjoint atteint du cancer de la
prostate
Chercheure responsable: MARIA TERESA MENESES JIMÉNEZ
Je, (nom en lettres moulées du sujet)
déclare avoir pris connaissance des documents ci-joints dont j’ai reçu copie, en avoir discuté
avec MARIA TERESA MENESES JIMÉNEZ et comprendre le but, la nature, les avantages, les
risques et les inconvénients de l’étude en question.
Après réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à cette étude.
Je sais que je peux me retirer en tout temps sans préjudice.
Signature de la participante Date
Je, MARIA TERESA MENESES JIMÉNEZ, déclare avoir expliqué le but, la nature, les
avantages, les risques et les inconvénients de l’étude à (nom en lettres moulées du sujet)
Signature de l’investigatrice Date
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APPENDICE B
FORMULAIRE DES DOM’ÉES SOCIO - DÉMOGRAPHIQUES ET DU STATUT
FONCTIONNEL DE LA PERSONNE MALADE ET LEUR CONJOINTE
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Formulaire des données socio - démographiques et du statut fonctionnel de l’époux
malade et leur conjointe







Occupation ou source de revenu:
________






Bénéficiez-vous ou avez-vous déjà bénéficié d’une aide financière supplémentaire?
Bénéficiez-vous d’aide à domicile?
____ ___
Nombre de membres de famille vivant à la maison:
- ___________
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Intervalle entre les visites à la clinique
Médication:
_____
Description des effets secondaires actuels






Canevas d’entrevue de la première rencontre
Ce guide provient des questions posées dans l’article : Sandén et Lars — Christer (2002).
How every day is affected : an interview study of relatives of men suffering from testicular
cancer. Journal of Psychosocial Oncology (20) 2: 27 - 44
Pensées au sujet des expériences de la conjointe
Pouvez-vous nous raconter votre vécu depuis l’annonce du diagnostic du cancer de la
prostate de votre conjoint?
Pouvez-vous nous décrire ce que signifie pour vous le fait que votre mari est atteint du
cancer de la prostate?
Qu’est-ce que vous trouvez le plus difficile dans cette situation?
Avez-vous d’autres informations à ajouter concernant l’expérience vécue?
Guide d’entrevue de la deuxième rencontre
Qu’est-ce que vous vouliez dire quand vous parliez de XXXXXX lors de notre première
rencontre?
Avez-vous d’autres infonuations à ajouter concernant l’expérience vécue?
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BRACKETING DE L’ÉTUDIANTE-CHERCHEUSE SUR LE PHÉNOMÈNE À L’ÉTUDE
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Bracketing de l’étudiante—chercheure sur le phénomène à l’étude
J’aimerais écrire mes réflexions afin d’identifier mes valeurs et mes croyances, à la suite
d’expériences que j’ai vécues dans le contexte de la clinique de consultation oncologique, auprès
d’épouses ayant un conjoint atteint d’un cancer.
Personnellement, je considère que les épouses d’Avila et d’Espagne en général, vivent
actuellement de grands changements socioculturels tels que: la formation d’un nouveau contexte
de l’espace européenne, la consolidation du système démocratique espagnol, la croissante
économie espagnole, la progressive introduction de la femme au monde universitaire et au
monde du travail. De ma jeunesse jusqu’à ce moment, j’ai pu observer comment ces
changements socioculturels affectent les rôles maintenus jusqu’à maintenant par la famille, ainsi
que le rôle de soignante naturelle joué par la femme. La femme doit maintenant travailler à
l’extérieur de la maison et ne peut plus jouer ce rôle jadis assumé par les femmes. Elle est une
femme bien préparée dans le contexte intellectuel qui doit travailler à l’extérieur de la maison.
Je peux affirmer, qu’au sein de la culture castillane de laquelle je suis issue, la femme
conserve une valeur importante. Elle organise et donne à la famille une valeur prioritaire dans la
vie de chaque individu. La femme accommode les besoins de chaque individu. Elle s’occupe de
la nourriture et vêtements des membres de la famille. Elle donne de l’aide et du réconfort en cas
de nécessité, ainsi qu’elle soigne ses proches quand ils sont malades. Grâce à la mère et à
l’épouse, la famille partage leurs expériences de vie. Elle est l’axe de la famille.
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En conséquence, face à une maladie chronique du conjoint, la femme est grandement
affectée. A cause de ce problème, je suis intéressée à mieux comprendre les expériences des
épouses afin de mieux les soigner.
Mon expérience comme infirmière d’une clientèle diagnostiquée et traitée du cancer
m’amène à rapporter plusieurs situations où des personnes atteintes du cancer et leurs proches
ont exprimé leurs préoccupations. J’ai pu constater peurs et espoir de vivre. Les patients avec
cancer me touchent de façon importante. Ils viennent au milieu médical avec un pronostic
d’incertitude.
Puis les patients regardent la souffrance et la fatigue des soignantes. En même temps,
cette souffrance exprimée par les patients et conjoints, crée chez moi un sentiment d’impuissance
et de tristesse. Je me demandais comment on pouvait soigner et améliorer les conditions de ces
patients et leurs conjoints qui devaient vivre cette situation de peine.
D’habitude, les épouses de patients malades de cancer préfèrent soigner elles-mêmes ces
derniers. Peu de femmes connaissent les ressources sociales et de santé. J’ai noté la difficulté
éprouvée par ces épouses à demander et obtenir des ressources humaines et financières leur
assurant un support physique ou matériel. Les femmes veulent soigner leurs époux sans
demander l’aide. Peu de femmes ont exprimé des sentiments de peurs et elles ne partagent pas
cette expérience avec leurs maris. Des épouses expriment des sentiments d’isolement suite à la
modification de leur vie sociale entraînée par les changements de leur époux.
Peu d’épouses parlent de leur fardeau par rapport à la maladie de leur mari; elles
expriment peu leurs émotions et sentiments reliés aux difficultés à accepter diverses conditions
associées à cette pathologie telles : diagnostic, traitement, perte graduelle des rôles familiaux,
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incertitude de la guérison. À mon avis, ces épouses font face aux étapes de la maladie avec
courage. Toutefois, les divers intervenants de la clinique tentent, de façon générale, d’apporter
un soutien et un support aux épouses tant aux plans physique et matériel que psychologique et
spirituel.
Enfin, à travers mon expérience auprès des patients atteints de cancer, j’ai pu constater le
lien particulier tissé entre l’épouse et son époux. Quelques couples se dissolvent à l’annonce du
diagnostic du conjoint. Ce conjoint qui, au lieu de devenir autonome, deviendra de plus en plus
dépendant avec le temps, requiert une attention et des soins particuliers. L’épouse choisit bien
souvent de s’y consacrer corps et âme. Une dynamique particulière s’installe entre eux. Je crois
que ce rôle de soignante naturelle qu’adopte l’épouse envers son mari, se répercute sur sa santé.
Par conséquent, la perception unique de l’épouse à l’égard de leurs expériences vécues devient
d’un grand intérêt pour moi, en tant qu’infinnière oeuvrant dans le domaine des soins infirmiers
en cancer.
Par cette recherche, j’aimerais provoquer la réflexion chez les infirmières, car celles—ci
jouent un rôle important dans les soins apportés aux épouses de patients avec cancer. Je
considère qu’il est important d’encourager une pratique infirmière qui tiendrait compte des
croyances et des valeurs de la personne avant de lui procurer des soins. Je pense que ces soins
devraient être prodigués à partir de la compréhension de cette personne. À mon avis, les
infirmières doivent développer des connaissances afin de comprendre les épouses vivant le
cancer de leur mari et leur donner ainsi des soins intégraux.
